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Résumé
Notre étude s'intéresse au partenariat entre les parents d'un enfant ayant une déficience
motrice et les professionnels du centre de réadaptation en déficience motrice. Six parents
ont été interrogés au moyen d'un procédé de cueillette qui fait appel au groupe de
réflexion : la démarche réflexive d'analyse en partenariat (DRAP). 188 énoncés ont été
recueillis,évalués et analysés pour mener à la conclusion que près de quarante ans après
la communautarisation des services, le partenariat demeure un souhait davantage qu'un
constat. Cependant, les résultats suggèrent des solutions qui misent entre autres sur
l'attitudes des partenaires et sur l'idée d'intégrer un partenaire pivot chargé de soutenir et
de renseigner la famille et, d'assurer la concertation des idées et des actions.
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INTRODUCTION
Dans la foulée de la communautarisation des services destinés à la personne qui
présente une déficience, l'attention accordée au concept du partenariat gagne du terrain.
On est à la fin des années soixante-dix, les personnes qui présentent une déficience sont
retirées des institutions pour être intégrées au clan familial (Darveau, 1995). Par
conséquent, les responsabilités qui, autrefois, pesaient sur le réseau de la santé et des
services sociaux incombent désormais aux familles (Jbid). On assiste alors à un
changement de discours qui est défendu à la fois par les acteurs du réseau et les parents. En
effet, certains d'entre eux se mobilisent pour que, de concert avec ce transfert de
responsabilités, une meilleure écoute soit accordée aux prestataires de services, c'est-à-dire
à la personne qui présente une déficience et à chacun des membres de sa famille, et ce, par
l'ensemble des partenaires du réseau, des plus hauts décideurs publiques jusqu'aux
professionnels agissant directement auprès de la clientèle. Dorénavant, la décision
n'appartient plus au réseau seul, mais, également, aux personnes qui présentent une
déficience et à leurs familles (Berger, 2003; Rémillard, 1995). Ces dernières ont une voix,
elles ont le droit de défendre leurs intérêts et d'exiger une partition équitable des pouvoirs.
Le partenariat convie les partenaires du réseau à adopter un nouveau code de
conduite. Les référents qui, jadis, convenaient à l'institutionnalisation ne cadrent pas avec
le contexte actuel. Tout en allouant plus d'autonomie aux familles, le réseau doit, dans un
même temps, se montrer disponible en partageant avec ces dernières les tâches accrues et
en aidant la prise de décision concertée. Par ailleurs, de même que le partenariat invite les
gens du réseau à repenser leurs façons de faire, il sollicite également les parents. La
rencontre entre le réseau et la famille ne peut réussir si l'un des deux partenaires renonce à
ses responsabilités. Par conséquent, les parents doivent eux aussi être actifs, ils doivent
démontrer de l'ouverture en partageant leurs connaissances, leurs opinions et leurs besoins,
et ce, tout en étant attentifs aux propos des professionnels du réseau (Bouchard et Kalubi,
2003). Finalement, avec le partenariat, l'évaluation des besoins, l'élaboration des objectifs.
l'identification des ressources requises sont des étapes qui s'accomplissent en équipe.
Aujourd'hui, le réseau comme les parents doivent s'approprier leurs rôles et leurs
responsabilités : chacun doit faire un pas vers l'autre, contribuer au dialogue et participer à
la prise de décision
En effet, sur le plan pratique, notre expérience nous a permis, d'une part,
d'observer des échanges entre des parents d'enfants présentant une déficience motrice et
des professionnels du réseau de la santé et des services sociaux, et d'autres part, de relever
les enjeux actuels qui semblent poser un défi à la qualité de leurs relations. Sur le plan
théorique, la consultation de nombreux écrits portant sur le partenariat entre ces deux
partenaires nous a également amenée à situer l'importance de ce concept de même que
l'ampleur des efforts à consacrer pour arriver à son authentification au sein des pratiques et
des attitudes adoptées à la fois par les professionnels et les parents. Bref, l'une et l'autre, la
pratique comme la théorie, nous conduisent au même constat : l'adoption du partenariat et
de ses fondements par les partenaires concernés n'est pas parachevée.
Les débats ont beau s'animer et peser sur les orientations et les engagements
consentis par le gouvernement et les ministères concernés, sur le terrain, l'avancé du
partenariat se fait au ralenti : la communication parents-professiormels du réseau en
déficience continue d'être houleuse et, parfois même, conflictuelle (Chatelanat, Panchaud
Mingrone, Niggl Domenjoz, 2003). Le rapprochement entre ces deux partenaires semble ne
pas être harmonieux. D'une part, les parents décrient l'insuffisance des services, tout en
critiquant, d'autres part, les attitudes des professionnels. Ils considèrent que ces derniers ne
leur accordent pas suffisamment de place et donc, qu'ils se délient de leurs responsabilités
(Pelchat et Lefebvre, 2003).
Ceci étant dit, il nous apparaît essentiel de s'interroger sur le pas franchi, à l'heure
actuelle, par chacun des partenaires et de désigner ce qui semble faciliter ou nuire à leur
partenariat. Pour ce faire, nous priorisons la voix des parents de jeunes enfants qui
présentent une déficience motrice ; notre étude porte sur leurs perceptions. En effet, nous
misons sur eux pour pouvoir évaluer l'importance et la nature de leur participation de
même que celle des professionnels du réseau. Pour y arriver, nous ferons appel à la
méthode DRAP (la Démarche Réflexive d'Analyse du Partenariat) de Paul Boudreault dont
le procédé de collecte vise essentiellement à interroger des gens sur un sujet qui les
concerne et les touche particulièrement (Boudreault et Kalubi, 2006). Il s'agit d'une
méthode qui, en effet, invite les répondants à se prononcer sur un ensemble d'énoncés qui
portent sur une problématique bien spécifique. Ensuite, par le biais d'une analyse à la fois
quantitative et qualitative, les perceptions de chaque participant seront regroupées et
comparées de manière à dresser un constat et à situer les enjeux.
Notre projet de recherche comprend plusieurs sections. Une première section
énonce la problématique du partenariat entre les parents d'enfants qui présentent une
déficience et les professionnels du réseau. Une deuxième section détaille, quant à elle, le
cadre conceptuel de manière à donner une orientation théorique et cohérente à l'étude. Par
la suite, une troisième section se consacre à la méthodologie, ce qui inclut une description
avec justifications du type d'étude, du procédé d'échantillonnage, des méthodes de collecte
et d'analyse de données et de la déontologie. Et finalement, une quatrième et dernière
section présente les résultats et la discussion.
PROBLÉMATIQUE : LA DEFICIENCE CHEZ L'ENFANT, UNE REALITE QUI
S'IMPOSE AVANT TOUT À LA FAMILLE
La réalité quotidienne de la personne atteinte d'une déficience est hautement
tributaire du soutien qui lui est fourni et des adaptations qui sont apportées à son
environnement. L'arrimage complet et harmonieux entre les besoins de la personne
handicapée et les mesures de soutien qui lui sont destinées va en effet grandement
influencer sa qualité de vie (OPHQ^ 2001). Or, cela est vrai en partie, car, pour une
accessibilité et une participation entière de la personne à sa communauté, il importe que
l'incidence d'un tel réseau d'entraide soit non seulement bénéfique pour la personne, mais,
pour les membres de sa famille également (Ministère de la Santé et des Services Sociaux,
2003; OPHQ, 2001).
En allouant des droits aux personnes qui présentent une ou des déficiences - en
1978 (Berger, 2003) - et, de surcroît, en "prêchant" pour leur désinstitutionalisation, les
revendications ont rapidement convergé vers la mise en place d'un réseau de soutien
destiné à ces personnes et à leur famille (OPHQ, 2001). Dès lors, on reconnaît des besoins à
ces personnes, mais, également, on considère que le bien-être des membres de leur famille
doit aussi apparaître dans les priorités de l'État. La famille offre certes une alternative à
l'institutionnalisation (Freedman et Boyer, 2000), mais, pour cela, des actions doivent
obligatoirement tendre vers un partage des responsabilités imputables à la déficience de la
personne : seule, la famille ne peut réussir à gérer le quotidien avec autant de facilité et de
succès (OPHQ, 1989).
' Office des personnes handicapées du Québec.
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1. LE CONTEXTE HISTORIQUE ENTOURANT LE SOUTIEN AUX PARENTS
D'UN ENFANT PRÉSENTANT UNE DÉFICIENCE
À ce jour, et avec un important recul, les engagements et les actions privilégiés
par le réseau de services visant le soutien à la famille ont grandement évolué. En effet, de
1950 à aujourd'hui, les paradigmes qui régissent les courants politiques et les initiatives sur
le terrain ont bien changé : les parents confrontés à la déficience d'un enfant en l'an 2000
sont soutenus de manière fort différente de ceux qui les ont précédés.
1.1 Avènement de la désinstitutionnalisation : fîn des années 60 début des années
70
Une des causes les plus marquantes de ce tournant fut probablement le
mouvement visant la désinstitutionalisation des personnes qui présentent une déficience -
un retour au milieu naturel. Le placement systématique en institution fait plaee, dès la fin
des années soixante, à l'intégration de la personne au sein de sa famille d'abord et de sa
communauté ensuite (Darveau, 1995). En effet, le démantèlement du réseau institutionnel
qui s'opère en 1970 vise cette fois à éviter la marginalisation, l'exclusion, de cette
population (Rémillard, 1995) et à plutôt miser sur la normalisation. Introduit par Bengt
Nirje (1994), la normalisation est un concept qui renvoie à l'action de :
«[...]de rendre disponibles à la personne déficiente sur le plan mental,
des modes et des conditions de vie quotidienne qui sont aussi proches
que possible des normes et des modes de vie du courant-cadre de la
société. Ce principe devrait être appliqué à toutes les personnes
déficientes, sans égard à leur degré d'autonomie ou de déficience,
qu'elles vivent chez leurs parents ou dans des foyers de groupe avec
d'autres personnes déficientes. Ce principe est très utile dans toute
société, auprès de tous les groupes d'âge et adaptable aux changements
sociaux ainsi qu'au développement de la personne. » (p.24)
Cachée au ereux des chaumières, d'abord, et restreinte, ensuite, à un
environnement ségrégué - l'institution -, la personne qui présente une déficience regagne
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le domicile familial avec la perspective d'une participation pleine et entière au quotidien
qui s'y déroule. En somme, elle a des droits. D'ailleurs, ces droits sont légalement
reconnus en 1978 avec l'adoption de la Loi assurant l'exercice des droits des personnes
handicapées (Berger, 2003; Fougeyrollas, Gaucher et Majeau, 2003), loi en vertu de
laquelle est créée, au cours de la même année, l'Office des personnes handicapées du
Québec (Ministère de la Santé et des Services sociaux, 2003; OPHQ, 2001). Dès lors, cette
loi dote le Québec d'une législation formelle réclamant des mesures concrètes visant
l'intégration sociale de la personne qui présente une déficience (OPHQ, 2001). Tout
récemment - en 2004 -, cette loi fut amendée (Berger et Doré, 2005; Thibault, 2005) et les
ajouts qui lui sont apportés offrent dorénavant une indiscutable visibilité à l'intégration
sociale de la personne handicapée et à la valorisation de ses rôles sociaux. Précisément, à la
loi assurant l'exercice des droits des personnes handicapées fut ajouté en vue de leur
intégration scolaire, professionnelle et sociale (Thibault, 2005). Concrètement, dès la
création de cette loi en 1978, on assiste à une multiplication massive des services : les
moyens instaurés en vue de répondre aux besoins variés de la clientèle sont nombreux
(Berger, 2003). L'État providence qui caractérise cette période permet en effet de créer un
réseau de services abondants mettant à la disposition des personnes qui présentent une
déficience des professionnels de la santé disponibles et accessibles, ce qui, par la même
occasion, remplace la formule précédente proposée par le placement en institution (Berger,
2003; Darveau, 1995). De plus, au sein du réseau communautaire, on observe la création de
plus de cinq cents associations dédiées à cette clientèle (OPHQ, 1989).
1.2 Au cours des années 80, virage vers une vision ; À part...égale
Cependant, malgré ce revirement, la bureaucratisation, elle, demeure : les
professionnels sont reconnus comme étant les experts, ils possèdent le savoir et prennent en
charge la personne qui présente une déficience et sa famille (Darveau, 1995). On accorde
peu de place aux échanges et au partage, les rapports se font à sens unique, les décisions
sont prises à huit clos, entre spécialistes, et sont souvent imposées aux familles (Pelcbat et
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Lefebvre, 2003). Le droit de parole accordé aux prestataires de services est donc minime. Il
faudra attendre le début des années quatre-vingt pour que, réellement, les discours mettent
en doute le bien-fondé d'un tel rapport d'inégalité (Darveau, 1995). En 1984, l'OPHQ
entrevoit la perspective d'un partenariat en proposant la politique d'ensemble A part...égale
(Berger, 2003; Fougeyrollas et al., 2003; Rémillard, 1995). Dès lors, il devient impensable
d'écarter la personne qui présente une déficience et sa famille du processus décisionnel,
celles-ci doivent être intégrées et participer à la démarche (Berger, 2003; Rémillard, 1995).
1.3 La promotion des approches centrée sur les familles vers la fin des années 80
En plus de promouvoir la place des personnes qui présentent une déficience, le
mouvement pour l'intégration sociale a également pour effet de positionner l'intervention à
l'intérieur d'une vision plus systémique. En effet, comme l'intégration sociale suppose le
maintien de la personne au sein de sa famille, cette dernière doit être directement touchée
par l'intervention (Darveau, 1995). À partir de ce moment, on conçoit que l'entourage
immédiat, qui se compose principalement des parents ainsi que des frères et sœurs de la
personne qui présente une déficience, est victime au même titre que cette dernière, qu'il
subit les contrecoups de la déficience et, de ce fait, qu'il doit être soutenu à la mesure de ses
besoins (McCubbin et Patterson, 1983). À ce sujet, la politique d'ensemble À part...égale
de l'OPHQ adopte une telle perspective, mais il faudra attendre la politique du soutien à la
famille. Un air de famille, en 1989, pour que l'approche familiale soit pleinement secondée
et pour qu'elle figure dans les priorités du réseau de services publiques (Bégin, 1989;
Darveau, 1995). Dès lors, et encore aujourd'hui, il est souhaité que les tâches et les
responsabilités des familles dont un des membres présente une déficience soient partagées
par un réseau qui leur apporte son soutien en offrant une variété de services centrés sur la
famille dans son ensemble, sur sa dynamique ainsi que sur chacun de ses membres en
particulier (Darveau, 1995; OPHQ, 1989). Succédant à la politique Un air de famille, un
avis du Conseil de la famille, remis en septembre 1995 à la ministre responsable de la
Famille, Mme Pauline Marois, suggère lui aussi la promotion et l'application de mesures de
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soutien à la famille (Darveau, 1995; 1996). Selon cet avis, l'autonomie et le bien-être de ces
familles en dépendent et nul autre qu'une telle approche ne peut prétendre les soutenir en ce
sens. En 2000, c'est au tour de la Fédération québécoise des organismes communautaires
Famille de publier un manifeste se portant à la défense du soutien à la famille et de
mandater son implantation auprès de l'ensemble des familles, incluant celles touchées par
la problématique d'un enfant présentant une déficience. Tout récemment, un avis du
Conseil de la famille et de l'enfance sur le soutien aux familles avec enfants handicapés
(2008), retient trois priorités qu'ils jugent incontournables pour répondre aux besoins
pressants des familles et pour rehausser leur qualité de vie. Précisément, ces priorités sont :
« la garde et le répit, la coordination par un intervenant pivot et l'adaptation du domicile. »
{Ibid, p. 15).^
Au plan politique, on remarque que ces différentes initiatives ont eu un impact sur
les orientations privilégiées par le ministère de la Santé et des Services sociaux. Par
exemple, en 1995, dans un document intitulé Pour une véritable participation à la vie de la
communauté - un continuum intégré de services en déficience physique, le ministère de la
Santé et des Services sociaux, inspiré par la Politique d'ensemble À part...égale, prône une
participation sociale élargie de la persoime qui présente une déficience en plus de miser sur
une maximisation des mesures de soutien à la personne ainsi qu'à ses proches.
^ FQOCF
^ L'avis du Conseil de la famille et de l'enfance découle d'une étude sur la vie des famille avec un enfant
handicapé, « Tricoter avec amour », réalisée auprès de 14 familles et publiée en 2007. Ajoutons qu'xm
sondage a aussi été pratiquée auprès de personnes touchées (836 répondants) de près par la problématique afin
d'établir les priorités (Conseil de la famille et de l'enfance, 2008).
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1.4 La coordination des services
Finalement, le changement de mentalités qui s'opère depuis les années soixante-
dix- et que nous reconnaissons à travers les différentes réflexions et orientations proposées
par les associations et les instances publiques - accorde immanquablement, aujourd'hui, en
2008, une place centrale à la personne qui présente une déficience ainsi qu'à sa famille.
Leurs besoins se retrouvent sur la sellette et nul ne peut en faire abstraction. Ces derniers
doivent faire l'objet d'une analyse attentive, précédée d'une consultation soucieuse, pour
que les réponses du réseau de services puissent s'y arrimer adéquatement. Pour
opérationnaliser cette démarche, le réseau s'est doté d'un outil de travail, communément
appelé le plan de services individualisés'^ (Berger, 2003; OPHQ, 2007). En effet, en
accordant, d'une part, une place prépondérante et un droit de parole à ces personnes et à
leur famille et en créant, d'autre part, de nouveaux services de soutien, cela a eu pour
conséquence de complexifier la nature des échanges et les efforts de coordination (OPHQ,
2007). Contrairement à l'époque de l'institutionnalisation où la personne qui présente une
déficience est encadrée par un seul et unique établissement, la diversification des
organismes de soutien requiert, depuis le retour au milieu naturel, im arrimage fondé sur la
coordination et la complémentarité des actions (Ibid). Le PSI se présente donc comme un
outil de travail susceptible de faciliter la prise en charge et le suivi des besoins de la
personne qui présente une déficience. Il foumit aux bénéficiaires un document de référence
pour l'obtention de services adaptés à leurs besoins, car il recueille en un même document
les besoins comblés ou non de ces derniers, les services dispensés de même que ceux à
offrir, les démarches à entreprendre pour y arriver et l'engagement endossé par les
partenaires du réseau {Ibid.).
"psi
16
1.5 Le soutien à la personne qui présente une déficience et à sa famille : état de
situation
Il y a quelques années, l'Institut de la statistique du Québec publiait une enquête,
réalisée en 1998, sur les limitations d'activités (Camirand, Aubin, Audet, Courtemanche,
Foumier, Beauvais, et Tremblay, 2001). Cette enquête a entre autres permis d'évaluer la
prévalence de la déficience chez la population québécoise et a révélé que 4.4% des enfants
de moins de cinq ans vivent avec des incapacités alors que chez les enfants âgés de 5 à 9
ans, elle grimpe à un pourcentage de 11.3%. La déficience de l'enfant est par conséquent
une réalité à laquelle doivent faire face de nombreuses familles au Québec. Depuis
maintenant près de quarante ans, le réseau de services québécois progresse sans cesse vers
l'affirmation et la concrétisation de l'intégration sociale de la personne qui présente une
déficience. Par exemple, en 1991, seulement 1% de la population présentant une déficience
motrice est institutionnalisé ( Darveau, 1995). Par contre, cette nouvelle visée exige la mise
en place de mesures de soutien nombreuses et concertées ciblant à la fois la personne et sa
famille. Or, dans les faits, il semble que l'arrimage ne soit pas parfait : les ressources sont
encore loin d'égaler les besoins de la clientèle. En un mot, elles sont insuffisantes :
À cause de la volonté de plus en plus grande des personnes handicapées
de s'intégrer à la société et de vivre pleinement leur vie, les besoins des
personnes handicapées sont en progression constante et les services
auxquels elles ont droit ont de la difficulté à suivre le même rythme.
(OPHQ, 2001, p.8)
La nature et la diversité des besoins de la clientèle ont certainement eu pour effet
de hausser la demande de services. En revanche, il semble également que certaines mesures
gouvernementales aient eu un impact en ce sens. Entre autres, l'OPHQ (2001) considère
que la quête du déficit zéro de ces dernières années a engendré des coupures budgétaires
considérables en plus d'orienter les priorités du gouvemement vers l'économie et l'emploi.
Selon l'OPHQ toujours, cela a ralenti la multiplication des mesures de soutien social
destinées à la personne qui présente une déficience et à sa famille. Au tour de Pelchat et
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Lefevbre (2003) d'ajouter que cela a eu pour conséquence de faire disparaître certains
services. La politique d'ensemble A part...égale, proposée en 1984, est certes recoimue et
inspire les nombreux partenaires du réseau, et ce, du plus petit organisme communautaire
jusqu'à la plus haute instance gouvernementale (Ministère de la Santé et des Services
sociaux, 2003). En contrepartie, ce virage au sein des mentalités et des pratiques n'arrive
pas à rattraper les besoins croissants de la clientèle. Ce qui fut souhaité en 1984 n'est, à ce
jour, pas encore consolidé (Ministère de la Santé et des Services sociaux, 2003; OPHQ,
2001). Par exemple, en 1999-2000, la liste d'attente des centres de réadaptation en
déficience motrice se chiffre à 1217 enfants et la durée du temps d'attente atteint 330 jours
(Association des établissements de réadaptation en déficience motrice du Québec, 1999,
dans Ministère de la Santé et des Services sociaux, 2003).
En plus d'être insuffisantes, le ministère de la Santé et des Services sociaux
(2003) recormaît que les mesures de soutien aux personnes handicapées et à leur famille
sont dispersées : chaque instance adopte des modalités administratives et des façons de
faire qui lui sont propres. Pour cette raison, il devient doublement difficile pour cette
population de s'y retrouver. Le plan de services individualisés mis sur pied en vue de
fournir un outil de rencontres et d'échanges entre les partenaires est d'ailleurs questionné
(Berger, 2003). Son emploi est loin d'être uniforme à travers le réseau puisque chaque
organisme ou institution l'articule à sa façon (Conseil de la famille et de l'enfance, 2008)
et, de ce fait, il s'avère être un doeument qui reeueille davantage les points de vue et les
suggestions des professionnels que les besoins réels exprimés par la clientèle (Berger,
2003; Bouchard, Talbot, Pelchat et Boudreault, 1996). Le pouvoir décisiormel accordé à la
personne et à sa famille est insuffisant, voire même, dans certains cas, carrément inexistant
(OPHQ, 2001). Des activités d'accompagnement pour l'élaboration du PSI sont prévues
dans le mandat de l'OPHQ mais, néanmoins, elles sont encore trop peu connues par la
population pour que les demandes de soutien en ce sens lui parvieiment systématiquement
(Ibid.).
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Au plan empirique, nous retenons deux recherches qui ont étudié le soutien à la
personne en déficience au Québec en s'intéressant au soutien des parents ayant un enfant
qui présente une déficience et plus particulièrement aux échanges entre ces demiers et les
professionnels du réseau. Pour commencer, Jean-Marie Bouchard qui a souvent choisi
d'observer les interactions entre les parents et les professionnels lors de rencontres du plan
de services individualisés^, a procédé à l'enregistrement vidéo de rencontres de ce genre et
a créé deux grilles (grille de l'agir communicationnel et grille d'analyse des conduites
verbales) qui ont facilité et standardisé l'observation de même que l'analyse (Bouchard et
al., 1996). Dans une de ses recherches, il a entrepris d'étudier la propension de chacun des
partenaires, parents et professionnels, à adopter des conduites qui facilitent le partenariat
ou, à l'opposé, qui le contraignent (Ibid.) Les résultats de son étude laissent entendre
qu'une plus grande proportion de parents (70%) joue un rôle passif alors qu'à l'inverse, les
professionnels qui s'arrogent le pouvoir de la décision et qui adoptent un rôle d'expert
représentent près de la moitié des répondants de ce clan (40%) {Ibid.). Le partenariat en
déficience a aussi été étudié et questionné au Québec lors d'une recherche conduite, cette
fois, par Diane Pelchat et Hélène Lefebvre (2003). Ces chercheuses ont mené des
entrevues de type semi-dirigé afin de s'enquérir auprès des parents, des professionnels et
des gestionnaires des moyens qu'ils jugent opportun pour le développement du partenariat.
Leurs résultats confirment le peu de réciprocité dans les échanges entre les différents
partenaires interrogés. Ces mêmes chercheuses sont d'ailleurs à la tête d'un projet en
déficience, le PRIFAM (le programme d'intervention familiale), dont l'intention première
est de proposer un programme d'intervention précoce fondé sur le partenariat et qui de
surcroît, tient compte des besoins de l'enfant et de sa famille (Pelchat, Ricard et Lefebvre,
2001). En 2001, les résultats de leur recherche quantitative et longitudinale constituée d'un
groupe expérimental et d'un groupe contrôle ont été diffusés et démontrent les effets
bénéfiques d'un projet de ce genre en déficience sur l'adaptation des parents (Ibid). Au
plan du partenariat, leurs résultats indiquent que les professionnels ont aussi profité du
projet, car ils disent désormais reconnaître les compétences des parents, ils manifestent leur
^ Le PSI dont le but équivaut à réunir une à deux fois par an tous les partenaires concernés (parents et
intervenants) afin de discuter des besoins, de s'entendre sur les responsabilités de chacun et de déterminer les
objectifs à atteindre (Berger, 2003 ; Bouchard, Talbot, Pelchat et Boudreault., 1998 ).
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confiance en eux et, par conséquent, ils pensent leur servir de guides plutôt que d'agir en
tant qu'experts (Ibid).
Finalement, quoique la société reconnaisse la nature et l'ampleur de la mission
assumée par ces familles, la considération de leur vécu spécifique ne peut suffire. Au cours
des trente dernières années, des actions ont été entreprises et ont donné naissance à un
réseau de services destinés à leur mieux-être (Berger, 2003). Or, dans la réalité, la situation
reste inchangée : l'arrimage entre les besoins des familles et les services disponibles est
incomplet et demande d'être amélioré: d'un côté, les familles condamnent l'insuffisance
des services alors que de l'autre, elles blâment l'attitude parfois paternaliste des
intervenants du milieu (Bouchard, Pelchat, Boudreault et Lalonde-Gratton, 1994). Il est en
effet regrettable de constater que les bonnes intentions attribuées au concept novateur
qu'est le partenariat - ce dernier impliquant un « [...] partage des décisions [...] » {Ibid,
p.3) et «[...] un échange de connaissances, d'habiletés et d'expériences [...] dans un
rapport d'égalité [...]» {Ibid, p.31) - ne soient pas encore pleinement intégrées aux
habitudes et aux moeurs de l'ensemble des professionnels, car, ces derniers continuent
encore trop souvent d'agir bon gré mal gré sans réellement adjoindre les familles aux
discussions ainsi qu'à la prise de décisions (Blain, Biais, Boily, Prud'homme et Roy,2003 ;
Bouchard et al., 1994). Pourtant, et, quoique parfois passifs, tel que remarqué dans l'étude
de Bouchard tout juste évoquée (Bouchard et al., 1996), les parents expriment ouvertement
leur désir « [...]de se sentir considéré par les professionnels [...]» (Pelchat et Lefebvre,
2003, p.141) et de «[...] participer à la prise de décision [...]» {Ibid, p.141) .
Malheureusement, sur le terrain, il survient encore des occasions où les actions et les
attitudes des professionnels esquivent de tels souhaits: «[...] les parents ont parfois
l'impression que le système, de par ses programmes et le mode d'approche qu'il préconise,
se substitue à eux plutôt que de les épauler. » (Blain et al., 2003, p.71).
En définitive, si le réseau n'est pas plus soucieux de la qualité de ses services, si
les pratiques des professionnels ne se modernisent pas davantage, la diversification et la
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multiplication des services ne peuvent profiter autant aux familles (Blain et al., 2003;
Thompson, Lobb, Dunst, Boyd et Hamby, 1997). La recherche nous a appris que la
déficience expose la famille à de nombreuses difficultés et exige qu'elle réorganise son
environnement, sa routine et ses habitudes (Bouchard et al., 1994; Comirand et Aubin,
2004). Or, la recherche nous apprend aussi que très souvent, en faisant appel à ses propres
ressources ainsi qu'à eelles du milieu, la famille peut regagner un fonctionnement
harmonieux et donc, un équilibre : le combat de la déficience peut se solder par l'adaptation
de la famille (Comirand et Aubin, 2004; Kosciulek, McCubbin et McCubbin, 1993; Lin,
2000). Mais, pour cela, il importe que le réseau de services endosse les avancées de la
recherche de manière réfléchir sur les façons de faire et les façons d'être de son personnel
(Blain et al., 2003). Il doit désormais s'inspirer de projets d'intervention qui s'appuient sur
le partenariat pour soutenir les familles comme le PRJFAM mis sur pied par Diane Pelchat
et Hélène Lefebvre (Pelchat, Ricard et Lefebvre, 2001). Trente années d'histoire et de
discussion n'ont pas suffi. Encore aujourd'hui, les enjeux liés à la prise en charge des
enfants présentant une déficience sont à la fois complexes et nombreux, notamment en ce
qui conceme la mise en place d'un partenariat entre la famille et les professionnels du
réseau. Bref, le soutien aux parents d'un enfant qui présente ime déficience représente à la
fois un problème, un enjeu et une préoccupation d'avenir.
2. DE LA QUANTITE VERS LA QUALITÉ DES SERVICES: VERS UNE
ACTUALISATION DES MESURES DE SOUTIEN À LA FAMILLE EN
DÉFICIENCE
En préférant l'insertion dans son milieu naturel à l'institutionnalisation, la prise en
charge de la personne qui présente une déficience passe, au cours des années soixante-dix,
entre les mains de la famille. En conséquence, comme énoncé précédemment, ce transfert
des responsabilités nécessite une réorganisation du réseau de services. Précisément, ce
virage doit s'opérer de manière à bonifier les mesures de soutien à la personne et à sa
famille : le mieux-être et le développement de la personne qui présente une déficience
comme l'épanouissement, la qualité de vie et l'adaptation de la famille et de chacun des
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membres qui la composent doivent alors être d'égale importance dans le plan
d'intervention.
La Fédération québécoise des organismes communautaires Famille est une
association qui abonde en ce sens et qui, d'ailleurs, milite pour l'amélioration des
conditions de vie de la famille. Dans un Manifeste sur la famille diffusé en février 2000,
elle affirme que « [...] la famille est le premier milieu de vie [...] » [en ligne] de l'enfant et
le plus déterminant : le développement de l'enfant est tributaire du dévouement de ses
parents et, de surcroît, il peut rapidement chuter si ce dernier est absent ou déficitaire. La
Fédération croit que les parents ont la capacité de soutenir leurs enfants et qu'ils peuvent
prendre position dans les choix à poser ; la famille a des droits et des forces. Elle signale
également « la dégradation des conditions favorables à l'exercice des rôles parentaux et à
l'épanouissement de la vie familiale » [en ligne] au Québec. Par conséquent, elle considère
crucial pour la famille en particulier, mais aussi pour la société en général, qu'une politique
familiale globale soit intégrée aux priorités et que les orientations gouvernementales et les
interventions terrain reflètent une telle vision.
2.1 L'autonomie des familles
Il y a de cela plus de trente ans, Bronfenbrenner conseille aux intervenants de
miser sur la famille au même titre que sur l'enfant (Trivette, Dunst, Boyd et Hamby, 1995).
En s'appuyant sur la théorie des systèmes, qu'il a lui même élaborée, il estime que la
famille constitue le principal contexte pouvant agir sur le développement de l'enfant et que
son action à cet égard dépend fortement de son propre bien-être (Bronfenbrenner, 1986;
Hauser-Cram, Warfield, Shonkoff et Krauss, 2001). Depuis cette première invitation à
réfléchir au rôle de la famille, des éléments se sont greffés afin que l'actualisation des
mesures de soutien à la famille respecte certaines règles.
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De l'avis de Darveau (1995; 1996), il importe d'abord de reconnaître le rôle
central joué par la famille. Celle-ci doit être placée au cœur de l'intervention, être une
priorité. Il considère également que la famille doit être perçue comme étant responsable de
son bien-être, compétente, autonome et donc, proactive plutôt que simple prestataire de
services. Dans cette optique, il convient que le rôle du réseau de la santé et des services
sociaux se résume à, d'une part, accompagner les parents pour l'identification de leurs
besoins et, d'autre part, à leur foumir les services s'y apparentant.
De leur côté, les propos de Dunst et de ses collègues (Dunst, Johanson, Trivette et
Hamby, 1991 dans Trivette et al., 1995) rejoignent ceux de Darveau (1995; 1996) puisque,
selon eux, pour être pleinement centrée sur la famille, l'intervention doit nécessairement
renforcer le potentiel d'adaptation de cette dernière en axant sur les forces plutôt que sur les
faiblesses uniquement. Selon eux, l'intervention doit servir à reconnaître à la fois les
habiletés existantes de la famille et celles à développer pour ainsi être flexible et tendre vers
une action personnalisée.
De plus, du point de vue de certains, l'approche familiale s'apparente grandement
au concept de "empowerment" qui revient à donner du pouvoir aux parents (Agosta et
Melda, 1995; Dunst, Trivette, Davis et Comwell, 1988; Rappaport, 1981; 1987 ; Trivette et
al., 1995). Dans cette perspective, comme l'autonomie de la famille est privilégiée, le
soutien du réseau doit sonder les compétences de la famille et admettre son potentiel
d'adaptation, mais, parallèlement, il doit aussi lui accorder un libre choix, un contrôle sur la
façon dont les services vont s'articuler. Les parents doivent avoir droit de parole en étant
encouragés à participer aux discussions qui ont pour but de déterminer les besoins ainsi que
les moyens à mettre en place. Les parents sont d'importants partenaires du réseau; ils n'ont
pas à être seulement consultés, ils doivent être adjoints aux discussions qui mènent à la
prise de décision. En définitive, en plus de commander une diversité et une disponibilité de
services (Darveau, 1995; Pelehat et Lefebvre, 2003), le soutien à la famille requiert une
attitude particulière qui peut se résumer ainsi : accorder un pouvoir entier à la famille en
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plus de croire et de renforcer ses compétences (Blain et al., 2003; Thompson, et al., 1997;
Trivette et al., 1995).
2.2 L'adaptation des familles à la déficience de leur enfant
Si nous prenons pour exemple le vécu spécifique des parents d'un enfant
présentant une déficience, il y a peut-être lieu de s'inquiéter. En effet, les études relatant les
difficultés et les changements majeurs qui surviemient suite à l'annonce du diagnostic sont
nombreuses et unanimes. Leurs résultats convergent vers le même constat : la réalité propre
à ces familles les expose à un risque élevé de maladaptation, leur niveau de stress est
considérable, les demandes sont abondantes et contraignantes, en plus de nécessiter de
multiples ajustements (Bouchard, Pelchat et Boudreault, 1999; Conseil de la famille et de
l'enfance, 2007; 2008; Danielson, Hamel-Bissel et Winstead-Fry, 1993; Darveau, 1995;
Figley et McCubbin, 1983; Hauser-Cram et al., 2001; Lin, 2000; Lustig, 2002; Mazurek-
Melnik, Fischbeck Feinstein, Moldenhouer et Small, 2001; McCubbin et Patterson, 1983;
Reddon, McDonald et Kysela, 1992).
La déficience de l'enfant représente pour la famille un événement inhabituel et
soudain qui s'ajoute aux exigences et aux changements plus normatifs^ et prévisibles du
quotidien et qui modifie de manière durable leurs conditions de vie (Bouchard et al., 1999;
Figley et McCubbin, 1983; McCubbin et Patterson, 1983). La famille est la première et la
principale à devoir défier les enjeux de la déficience, mais, elle est aussi la première et la
principale à en subir les conséquences. L'annonce du diagnostic bouleverse l'équilibre de la
famille et introduit d'innombrables difficultés et obstacles (Bouchard, et al., 1999;
Bouchard et al., 1994). Très souvent, la famille, qui n'est pas préparée à un tel choc, est
rapidement dépassée par les événements. Survient alors une période de déséquilibre
^ Bronfenbrenner (1986) distingue de deux façons la nature du changement : " Two types of transition are
usetully distinguished : normative (school entry, puberty, entering the labor force, mariage, retirement) and
nonnormative (a death or severe illness in the family, divorce, moving, winning a sweepstakes) "(p.724).
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(Pelchat et Lefebvre, 2003), de crise (Figley et McCubbin, 1983), où les référents habituels
ne conviennent plus et commandent de nouvelles façons d'agir et de penser (Bouchard, et
al., 1999; OPHQ, 1989; Patterson, 2002). Selon Darveau (1995), cet événement engendre
effectivement des changements majeurs au plan de la dynamique interne en plus de
modifier les modes d'interaction entre la famille et l'environnement physique et social. De
leur côté, McCubbin et Patterson (1983) précisent que la déficience d'un enfant a pour
effet, entre autres, de nuire aux opportunités professionnelles de l'un ou des deux parents,
de réduire le temps consacré aux loisirs, de hausser les dépenses et, par conséquent, de
restreindre le budget familial, d'alourdir les tâches quotidieimes et de limiter les échanges
sociaux entre la famille et l'environnement. Bref, la déficience de l'enfant représente
manifestement un risque pour la famille au même titre que pour l'enfant lui-même : c'est
tout le système qui est affecté {Ibid.). Exposée à un tel défi, la famille doit forcément faire
appel aux ressources de son environnement pour que les efforts déployés soient reconnus et
soutenus, mais, surtout, équitablement répartis. Ses habiletés personnelles vont certes lui
être utiles et lui permettre de miser sur des stratégies gagnantes. Or, sans l'appui du réseau,
les chances d'une adaptation sont considérablement réduites (Patterson, 2002). A cet
égard, l'apport de l'environnement représente une source de soutien inestimable. D'ailleurs,
plusieurs recherches rapportent que le soutien social agit sur l'adaptation des parents, sur
leur fonctionnement, sur leur qualité de vie (Dunst et Trivette, 1986; Freedman et Boyer,
2000; Mazurek Melnyk, et al., 2001; Patterson, 2002; Thompson, et al., 1997). Son impact
est à la fois direct et indirect (Dunst et Trivette, 1986), mais toujours bénéfique, enfin,
presque toujours : pourvu qu'il soit de qualité, qu'il agisse en accord avec les besoins de la
famille, ses bienfaits ne peuvent être démentis (Bouchard et al., 1999; Thompson et al.,
1997). Depuis son actualisation, la communautarisation des services en déficience exige
que des ressources viennent prêter main forte aux familles plutôt que de les laisser se
débattre seules, sans aide (Bouchard et al., 1994; OPHQ, 1989). Les exigences inhérentes à
la déficience d'un membre de la famille s'ajoutent aux tracas et aux problèmes auxquels
toute famille - déficience ou pas - peut un jour ou l'autre être amenée à résoudre : ses
soucis ressemblent à bien des égards à ceux de toute famille (Bouchard et al., 1994). Or,
une charge supplémentaire et inhabituelle vient hausser d'un cran le nombre de
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responsabilités, ce qui a pour effet de surcharger la famille (Goupil, 1997; OPHQ, 1989).
Par définition, le soutien à la famille recormaît et consent que les besoins des parents
doivent être considérés séparément pour que les échos de ses bienfaits soient par la suite
observés sur la personne qui présente une déficience (Freedman et Boyer, 2000).
Cependant, cela suppose également que la prise en compte des besoins des parents permet
de porter une attention particulière et d'agir sur leurs incapacités de même que sur leurs
forces (Ibid).
Finalement, les résultats et les conclusions qui émanent des questionnements de la
recherche à l'égard du vécu spécifique des parents d'un enfant ayant une déficience ont
grandement évolué. Dorénavant, l'impact de la déficience ne peut plus être analysé à
travers le développement de l'enfant uniquement - la famille est, elle aussi, affectée par cet
événement. Elle peut, à cet égard, représenter une source de soutien capable de prévenir ou
de réduire les conséquences de la déficience chez l'enfant, mais elle doit également piger
au cœur de ses propres ressources pour s'épanouir (Figley et McCubbin, 1983; Hauser-
Cram et al, 2001). En reconnaissant à la fois les tourments et le potentiel d'adaptation de la
famille, la recherche semble corroborer l'opinion de la Fédération québécoise des
organismes communautaires Famille dont il fiit question précédemment et que nous
résumons ainsi : sur le terrain, l'action doit plus que jamais s'inspirer de ces constats, elle
doit agir dans une perspective systémique plutôt que de se cloisonner autour de l'enfant
uniquement et, ce faisant, elle doit également se mobiliser en vue de stimuler les efforts
déployés par la famille.
2.3 L'organisation sur le terrain des services et des mesures de soutien à la
famille dont un membre présente une déficience
Le soutien à la famille est sans contredit présent sur le territoire québécois. Il se
traduit par des moyens certes réduits, mais, malgré tout, concrets. La politique de soutien à
la famille. Un air de famille, lancée par l'OPHQ en 1989, donne le coup d'envoi et, par la
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suite, des mesures sont proposées. Or, du côté de l'attitude, il semble qu'elle ne soit pas
intégrée pleinement et de manière uniforme aux pratiques du milieu.
Les observations de la Fédération québécoise des organismes communautaires
Famille (2000) renvoient justement à un tel constat. Selon cette association, le
gouvernement est loin de placer le parent au cœur de son plan d'action. De plus, elle
constate que l'organisation de services privilégie encore trop fortement le point de vue du
professionnel : celui-ci demeure l'expert, ce qui risque de nuire au sentiment de
compétence du parent. Et finalement, elle ajoute que les professionnels continuent de
centrer leur analyse et leurs recommandations autour des problèmes de la famille plutôt que
de bâtir autour de leurs compétences et de leurs forces.
D'autres constatations nous viennent cette fois de Darveau (1995) qui rapporte les
impressions du Conseil de la famille. De l'avis de ce conseil, les différents milieux
paraissent ouverts à l'idée de remanier les échanges avec les parents de manière à instaurer
des rapports plus égalitaires. Mais, en revanche, il leur apparaît clairement que des
améliorations sont à apporter. Pour commencer, « L'annonce de la déficience aux parents
ne se fait pas toujours dans des conditions aussi humanisantes qu'il serait souhaitable. »
{Ibid, p.29). Par la suite, le suivi semble se traduire par un manque de vulgarisation ainsi
qu'une propension rapide aux jugements. Les parents se disent alors «[...] parfois mis à
part par les intervenants » {Ibid, p.29). Leurs compétences, leurs forces ainsi que leurs
besoins sont insuffisamment reconnus - l'attitude des professionnels est très souvent
"paternaliste" -, ce qui favorise très peu leur autonomie. Aussi, l'information concernant
les ressources disponibles ne semble pas circuler librement; l'orientation met du temps à
s'activer de sorte que les parents - mal informés - manquent d'éclaircissements pour
approcher, voire même, revendiquer certains services. Quant au soutien émotif de la
famille, il est à son tour tout aussi déficient. Comme les dossiers s'accumulent pour un
même intervenant et que les listes d'attente des établissements grimpent en flèche, le suivi
psychologique est presque automatiquement devancé par les mesures de soutien plus
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techniques telles que le répit-gardiennage et les aides techniques. D'ailleurs, des résultats
de recherche suggèrent «[...]que le soutien émotif des parents est insuffisant [...]»
(Pelchat, 1994, p.582) « [...]de sorte qu'ils sont souvent laissés à eux-mêmes » (Darveau,
1995, p.30). En définitive, Darveau (1995) conclut en avouant que, malgré les intentions, la
politique familiale Un air de famille, qui date de 1989, n'en est qu'à ses premiers
balbutiements sur le terrain : elle est encore peu intégrée au sein de l'ensemble des
pratiques professionnelles. Le ministère de la Santé et des Services Sociaux (2003)
reconnaît d'ailleurs ses propres lacunes à ce niveau lorsqu'il admet que « Même s'il en fait
mention à l'occasion, les orientations ministérielles accordent peu de place aux besoins des
familles et des "proches aidants" dans l'organisation de services » (p. 17).
Un autre point de vue laisse entendre une telle réalité, il s'agit eette fois de celui
de Pelchat et Lefebvre (2003) qui font état du manque de réciprocité entre les parents et les
acteurs du réseau de la santé. Selon elles, les professionnels ne sont pas suffisamment à
l'écoute des parents. Ces derniers sont très peu consultés de sorte que leurs compétences et
leurs connaissances sont rarement valorisées. Tout simplement, le partage n'est pas entier
car, très souvent, il se fait à sens unique. Ces propos sont aussi défendus par une autre
équipe de chercheurs qui soutient qu'un « climat de compétition plutôt que de
coopération » (Bouchard, et al., 1998, p. 192) subsiste entre les professionnels et les parents.
En résumé :
[...] force est de constater que si le langage a ehangé, les relations entre
parents et professionnels restent dans bien des situations, pour les uns
comme pour les autres, difficiles, conflictuelles et surtout peu articulées.
Les modalités de participation offertes aux parents dans le cadre des
programmes éducatifs et thérapeutiques sont souvent encore fixées
unilatéralement par les institutions et elles n'offrent aux parents qu'une
mince marge de négociation. (Chatenalat, et al., 2003, p. 42-43).
Aujourd'hui, les mérites du soutien à la famille en déficience ne peuvent plus être
mis en doute, ear il s'inscrit tout à fait dans le cadre des orientations actuelles de notre
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société, celle-ci ayant choisi, il y a de cela plus de trente ans, de bannir l'exclusion de la
personne handicapée au profit de son intégration sociale. Les responsabilités qui, autrefois,
pesaient principalement sur l'institution qui prenait en charge la persorme reviennent
aujourd'hui à la famille. Il est par contre illusoire de croire qu'un tel transfert peut s'opérer
sans, dans un même temps, porter une attention particulière aux besoins qui peuvent surgir.
La famille est certes capable d'affronter les difficultés et de puiser, pour ce faire, aux
confins de ses propres ressources. Mais, en revanche, il importe que le réseau se soucie de
la réalité de la famille, qu'il se charge, d'une part, de la soutenir en mettant à sa disposition
des ressources concrètes et adaptées et, d'autres part, qu'il s'assure de l'écouter et de fonder
ses actions sur un partage de connaissances, d'expériences, de points de vue et de
compétences.
2.4 La problématique de la disponibilité des services
Plusieurs recommandations font référence au manque de ressources et de services
destinés à la famille dont un des membres présente une déficience. Les listes d'attente n'en
finissent plus de remettre à plus tard le début du suivi; la famille, impuissante, doit seule
pallier aux défis de la déficience, et ce, en dépit de l'anxiété qui, elle, s'installe peu à peu
(Pelchat et Lefebvre, 2003). Une fois intégrée au continuum de services, la situation n'en
est pas moins facilitée puisque le manque de services ne permet pas à la famille de
souscrire à l'ensemble des ressources nécessaires à sa pleine adaptation. Du point de vue de
Darveau (1995), il est urgent de bonifier les ressources de répit et de maintien à domicile. À
l'instar de ce dernier, Pelchat et Lefebvre (2003) confirment, elles aussi, que des mesures
de soutien accrues à la famille sont essentielles et requises. D'autres chercheurs s'ajoutent à
la liste en soulignant qu'une approche familiale en déficience passe nécessairement par une
abondance et une disponibilité de ressources et de services (Agosta et Melda, 1995). Ceci
dit, en souhaitant la réduction de l'écart entre les services offerts et les services requis
auprès de la famille, les orientations ministérielles de la santé et des services sociaux
(Ministère de la Santé et des Services sociaux, 2003), prévues pour la période 2004-2009,
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serviront peut-être, dans un avenir peu lointain, à se rapprocher de cet objectif. En effet,
d'ici l'échéance de cette période, le ministère de la Santé et des Services sociaux souhaite
formellement «[...] intensifier et diversifier ses engagements au chapitre du soutien aux
familles et aux proches des personnes ayant des incapacités significatives et persistantes
[...]» (2003, p.28).
2.5 La nécessité, pour les professionnels, de revoir leurs façons d'être
Les revendications se poursuivent pour, cette fois, soulever la question des façons
d'être. En effet, plus que jamais, une révision substantielle des mentalités doit s'opérer, et
ainsi, modeler l'attitude des professionnels de la santé à l'égard des parents d'un enfant
présentant une déficience (Darveau, 1995). Les croyances d'autrefois ne conviennent plus
au rôle de l'intervenant d'aujourd'hui; elles doivent être repensées (Harbin, McWilliam et
Gallagher, 2000).
Pour ce faire, Darveau (1995) croit qu'une mise en commun réunissant à la fois
les compétences des professionnels, de la communauté et des parents doit être réalisée :
Les familles estiment qu'elles ont des compétences et que les
intervenants gagneraient à utiliser leurs connaissances et leurs
expériences. Elles s'attendent à ce que les intervenants les aident à
améliorer ces compétences et à bâtir un plan d'intervention familial qui
respecte leurs priorités de besoins, leur potentiel et leurs limites (p.32).
De leur côté, Pelchat et Lefebvre (2003) sont du même avis puisqu'elles
défendent, elles aussi, la collaboration entre les professionnels et les parents. Selon elles, la
collaboration ne peut être complète que si elle réunit, d'une part, le discours des
professionnels entre eux et, d'autre part, entre ces derniers et les parents. Par conséquent,
elles encouragent le milieu de l'intervention à converger sans délai vers une telle mutualité
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jugeant qu'ainsi les forces de la famille seront pleinement considérées et que le
développement de nouvelles compétences et de nouveaux savoirs sera maximisé.
En terme de moyens concrets, nous retenons trois avenues, à commencer par celle
de Berger (2003) qui croit qu'une harmonisation de l'utilisation du plan de services
individualisés doit être une priorité. Son rapport faisant état de l'usage insuffisant du plan
de services individualisés par le réseau, cela lui permet, en effet, de prescrire un tel
ajustement. Selon lui, l'emploi du plan de services individualisés n'est certes pas à
proscrire, son utilité n'étant pas démentie. Au contraire,: « Un des lieux privilégiés [...] est
la rencontre du plan de services ou d'interventions où parents et professionnels sont des
partenaires dans la prise de décision et ont à coopérer dans le partage des tâches et des
responsabilités. » (Bouchard et al., 1998, p. 192). Par ailleurs, la recherche a fréquemment
observé et étudié les échanges entre les parents et les professionnels lors des rencontres de
PSI (Bouchard et Kalubi, 2003; Bouchard, et al., 1996; Chatelanat et al., 2003). De fait,
cela a permis de relever plusieurs lacunes et, de surcroît, de suggérer une révision de la
procédure suivie lors de ces rencontres de façon à assurer une réponse concertée et centrée
sur les besoins de la persoime et de sa famille. En résumé, le PSI est perçu comme étant un
outil capable d'unifier et de rassembler les visions de chacun. Or, il est négligé par le réseau
alors qu'il devrait être systématiquement employé lors des rencontres prévues à cet effet
(rencontres de PSI).
Une deuxième avenue nous vient cette fois de Beckman (2003) qui rapporte que,
au même titre que les rencontres du plan de services individualisés - plus formelles celles-
là -, les échanges et les discussions informelles servent aussi à initier et, par la suite, à
maintenir la communication entre les professionnels et les parents. En effet, les rencontres
de PSI sont ponctuelles et espacées, ce qui restreint les occasions d'échanges. A fréquence
réduite, la confiance et l'aisance des partenaires impliqués dans la discussion s'installent
difficilement (Chatelanat et al., 2003). Cela pris en considération, il apparaît judicieux, pour
les professionnels et les institutions qui les chapeautent, d'investir à la fois dans les
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rencontres formelles et informelles (Beckman, 2003). De cette façon, ils témoignent de leur
volonté d'établir un lien de confiance et ime saine communication avec les parents.
Finalement, une autre et dernière avenue est proposée par Darveau (1995). Celui-
ci avance que l'implantation de l'approche familiale peut être accélérée par des
programmes de formation destinés aux professionnels présents et futurs du réseau. D'autres
chercheurs partagent le même point de vue que Darveau en mentionnant que les
programmes de formation doivent être réformés afin de traiter davantage des fondements et
des pré-requis du partenariat (Bouchard et al., 1998; Bouchard et al., 1999) : ils doivent
« [...] s'ajuster aux réalités vécues par les familles, à leurs attentes et à leurs besoins»
(Bouchard et al., 1999, p. 166).
Ceci dit, de deux choses l'une, les mesures de soutien à la famille en déficience
peuvent continuer de croître en nombre, mais jamais cette addition de services ne doit être
isolée d'une approche traduisant des rapports égalitaires et respectueux de la part des
professionnels à l'égard des parents.
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3. QUESTIONS DE RECHERCHE
La présente recherche porte principalement sur l'étude de la perception qu'ont les
parents d'un enfant qui présente une déficience physique de leur participation au réseau de
service de même que de celle des partenaires du réseau.
Compte tenu du contexte actuel qui oriente à la fois les parents et les intervenants
vers les principes du partenariat, il s'avère utile de répondre aux questions suivantes :
Question générale
Comment les parents d'un enfant qui présente une déficience motrice perçoivent-ils le
partenariat entre eux et les professionnels du centre de réadaptation?
Questions spécifiques
Comment les parents d'un enfant qui présente une déficience motrice perçoivent-
ils leur participation au réseau de soutien social?
2. Comment les parents d'un enfant qui présente une déficience motrice perçoivent-
ils la participation des professionnels du centre de réadaptation au réseau de
soutien social?
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4. OBJECTIFS DE RECHERCHE
Les questions de recherche tout juste énoncées sous-tendent les objectifs suivants
Recueillir les perceptions de parents d'un enfant qui présente une déficience motrice sur
leur participation à un réseau de soutien social;
Recueillir les perceptions de parents d'un enfant qui présente une déficience motrice sur la
participation des professionnels au même réseau de soutien.
LE CADRE CONCEPTUEL : REALITES DU PARTENARIAT ET DE SES
COMPOSANTES
Au point de départ de nos préoccupations de recherche, il y a l'enfant qui présente
une ou des déficiences qui altèrent le cours normal de son développement et qui
restreignent ses actions (Lin, 2000). Compte tenu des réalités traitées dans les chapitres
précédents, il ressort clairement que la notion de partenariat se retrouve au coeur des débats
sur la quantité et la qualité des services offerts à l'enfant qui présente une déficience ainsi
qu'à sa famille. Or, il est difficile de choisir l'angle d'entrée en matière pouvant témoigner
de la complexité du concept du partenariat et des réalités du terrain tout en fournissant des
explications ainsi que des solutions pour le développement de la recherche. En prenant
appui entre autres sur les travaux de Jean-Marie Bouchard, de Diane Pelchat, de Paul
Boudreault et de Jean-Claude Kalubi, nous choisissons d'entrer en matière en fonction des
priorités hiérarchisées autour de l'enfant d'abord, de la famille et des réseaux par la suite
avant de revenir aux finalités du partenariat.
Gravitant autour de l'enfant, deux milieux distincts sont en relation directe avec ce
dernier et leur influence respective peut soit faciliter, soit nuire à la progression des acquis
(Eadie, 2003). En premier lieu, il y a la famille de l'enfant, plus particulièrement ses
parents, alors qu'ensuite, il y a l'environnement social (Dunst et Trivette, 1986). Ce dernier
inclut le réseau de services dont les fonctions principales consistent à fournir à l'enfant la
stimulation et les adaptations requises en vue de son intégration sociale (Bouchard et al.,
1994). Cependant, en raison des courants sociaux qui, justement, misent aujourd'hui sur la
communautarisation des services, le rôle du réseau de services consiste également à assister
la famille (Ibid), à l'épauler de manière à assurer un partage des responsabilités entre l'État
et le milieu naturel de l'enfant. Les parcours d'influence sont en effet multiples, car
comme la famille et l'environnement nouent des liens étroits avec l'enfant, ils sont aussi
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appelés à échanger l'un avec l'autre; ils sont partenaires (Beckman, 2003; Bronfenbrenner,
1986). L'environnement comprend des sources de soutien précieuses et nécessaires pour les
parents qui doivent satisfaire de nombreuses obligations.
Cela dit, la présente recherche se concentre précisément sur la qualité du
partenariat entre les parents et le réseau de services. Des difficultés au plan relatioimel sont
rapportées par la littérature et rappellent combien il importe, encore aujourd'hui, de
questionner l'égalité des rapports entre les professionnels du réseau et les parents
(Bouchard et al., 1994; Bouchard et Kalubi, 2003). Il semble en effet que ces échanges
soient à parfaire.
Il est connu que la qualité du partenariat entre ces deux partenaires influence la
qualité de la relation entre les parents et leur enfant présentant des besoins particuliers
(Dunst et Trivette, 1986) : les parents sont motivés et poussent leur enfant vers de nouveaux
acquis. Or, il est aussi sous-entendu que lorsque le réseau de soutien formel (centre de
réadaptation, CSSS, hôpital, milieu associatif, etc.) est attentif aux besoins de tous les
membres de la famille, il témoigne de son souci envers le mieux-être de l'enfant et de ses
parents, ce qui influence le fonctionnement familial dans son ensemble (Erickson et
Upshur, 1989; Trivette et al., 1995). Les parents sont alors assurés d'une écoute et d'im
partage, ce qui amenuise leur charge parentale et hausse leur réconfort. Ils se sentent alors
secondés et mieux aguerris pour combattre le quotidien et ses nombreuses tâches.
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1. L'ENFANT: SA DEFICIENCE MOTRICE, SES INCAPACITES, SES
HANDICAPS
La parenté entre les concepts déficience, incapacité et handicap est indéniable,
mais leur différenciation n'est pas moins essentielle pour autant. Il est en effet erroné de
croire à leur synonymie. Ces concepts sont certes rapprochés, cependant, ils présentent des
singularités dont les nuances permettent d'éclaircir la complexité et la nature des besoins de
l'enfant (Fougeyrollas, Cloutier, Bergeron, Côté et St Michel, 1998). D'ailleurs, le PPH
(processus de production du handicap) est un modèle qui réunit chacun de ces concepts en
vue de fournir une explication des causes et des conséquences du handicap qui tient compte
des facteurs environnementaux comme des facteurs propres à la personne tel que l'illustre
la figure 1 (Ibid).
Figure 1
Le modèle processus de production du handicap
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(Fougeyrollas, Cloutier, Bergeron, Côté et St Michel, 1998)
Normalement, peu de temps après la naissance, un diagnostic est posé (Bouchard
et al., 1994) en raison des symptômes apparents qui contreviennent au développement
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normal de l'enfant et qui traduisent une déficience. La déficience équivaut à la perte,
l'anomalie ou l'altération d'un membre, d'un tissu ou d'un organe, ce qui provoque une
incapacité (Dalla Piazza et Dan, 2003). Par exemple, en déficience motrice, les profils
d'atteinte sont très variés (Finnie, 1979). En revanche, ils sont tous causés par une
insuffisance «[...] anatomique, histologique ou physiologique d'un système organique. »
(Fougeyrollas et al., 1998, p.61). En tête de liste, nous retrouvons la déficience motrice
cérébrale qui se «[...] réfère à des désordres chroniques du contrôle du mouvement,
séquelles de lésions cérébrales datant de la période prénatale, périnatale ou des premiers
mois de la vie. » (Pelchat, Lefebvre, Kalubi et Michallet, 2002, p. 14). De plus, l'association
entre cette affection et d'autres déficiences est tout à fait possible. Par exemple, en plus
d'un déficit moteur cérébral, l'enfant peut souffnr de surdité, de troubles de la
communication et/ou d'un retard intellectuel (Finnie, 1979; Goupil, 1997; Ministère de la
Santé et des Services sociaux, 2003; Pelchat et Lefebvre, 2003). L'application d'un
diagnostic suppose également qu'un degré d'atteinte soit énoncé. Sur cette question, des
catégories plus spécifiques sont proposées. Pour Pelchat et Lefebvre (2003), la répartition
se divise entre l'hémiplégie, la tétraplégie et la quadriplégie. Pour Goupil (1997), il est
plutôt question de paralysie spastique, athétoïde ou d'ataxie. En somme, chacune de ces
catégories semble équivalente, car elles servent toutes à nommer les particularités de
l'infirmité; à constituer un portrait de la déficience de l'enfant. Finalement, en raison des
anomalies qui résultent de la déficience motrice, cela affecte sans équivoque «[...] la
réalisation des activités courantes ou l'exercice des rôles sociaux [...] » (Ministère de la
Santé et des Services sociaux, 2003, p.21) au point de nécessiter le recours « [...] à des
services spécialisés de réadaptation [...] » {Ibid., p.21) et souvent, même, «[...] à des
services de soutien à leur participation sociale. » {Ibid., p. 21).
Ce qui nous amène au concept dé incapacité. Selon la classification québécoise
processus de production du handicap (PPH), l'incapacité correspond « [...] au degré de
réduction d'une aptitude »(Fougeyrollas et al, 1998, p.35). Quant à l'aptitude, elle
comprend à la fois les capacités et les incapacités de la persorme et elle est définie comme
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étant « [.. .]la possibilité pour une personne d'accomplir une activité physique ou mentale. »
{Ibid, p.35). Par conséquent, ces explications nous amènent à comprendre qu'en raison de
la déficience, les aptitudes de l'enfant sont restreintes, ee qui, par la même occasion, réduit
ses capacités plutôt que de les optimiser : son pouvoir d'action est affecté, ce qui nuit à la
pratique des activités courantes et, par conséquent, crée une situation de handicap.
Cependant, la définition actuelle du concept handicap permet de nuancer l'impact
réel de la déficience sur les capacités de l'enfant et sur ses habitudes de vie. Lorsqu'en
1980, l'Organisation mondiale de la Santé (OMS) propose la classification internationale
des déficiences, incapacités et handicaps (CIDIH), elle eoncentre les eauses principales du
handicap autour de la déficience uniquement (Eadie, 2003; Trotter, Unstun, Chatterji,
Rehm, Room et Bichenbach, 2001). En effet, beaucoup ont reproché à ce modèle de
s'inspirer trop fortement du modèle médical : centré sur les difficultés et les anomalies de la
personne, il permet très peu d'entrevoir son adaptation (Trotter et al., 2001). Or, au cours
des années soixante-dix et quatre-vingts, les visions changent (Gouvernement du Canada,
2004). Désormais, les causes possibles des défieiences, des incapacités et des handicaps
peuvent en même temps provenir de la personne et de son environnement (Goupil, 1997).
Inspiré du modèle écologique, ce nouvel angle d'analyse permet de concevoir que
l'échange entre la personne et son milieu puisse être bidirectionnel de sorte que le contexte
agit plus que le laissait paraître la CIDIH (Gouvemement du Canada, 2004). Inspirée par de
nombreuses discussions et encadrée d'évaluations rigoureuses, une version plus récente et
^  «y
améliorée, la CIF , fut publiée en 2001 {Ibid.). Avec cette nouvelle interprétation, dans une
situation de handicap, les facteurs environnementaux sont aussi mis en cause, ce qui
introduit une dynamique d'échange entre ces derniers et les facteurs personnels de l'enfant
(Eadie, 2003; Goupil, 1997). Dorénavant, le handicap doit «[...] être défini comme
situationnel, comme un résultat mettant en jeu une personne avec ses caractéristiques
individuelles, son identité et un contexte de vie spécifique à un milieu culturel et physique
' La Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (GIF) est un modèle soumis
par l'Organisme mondial de la Santé (OMS) en 2001 et qui est une version révisée du modèle initial, la
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donné. » (Fougeyrollas, 1995, p.5). L'enfant présente certes des incapacités, mais, lorsque
la réalisation des activités courantes et/ou l'exercice des rôles sociaux sont affectés
(habitudes de vie), la situation de handicap résultante est engendrée par l'interaction entre
les aptitudes personnelles et les variables environnementales (normes sociales) plutôt que
par l'action isolée de l'une ou l'autre de ces composantes (Fougeyrollas et al., 1998). Pour
une pleine participation sociale et pour éviter une situation de handicap, l'enfant doit
pouvoir accomplir les activités courantes et endosser les rôles sociaux fixés par la société
(Ibid). Or, il survient que cette même société soit un obstacle plutôt qu'un facilitateur à la
réalisation des habitudes de vie (Ibid.). À titre d'exemple, nous n'avons qu'à penser à
l'accessibilité physique des lieux publiques qui ne sont pas pourvus de rampe d'accès ou
bien d'ascenseur. Dans cette optique, il importe que les propositions et les actions du réseau
de services servent à réduire les obstacles et à contrer les injustices. D'ailleurs, une
adaptation québécoise de la classification internationale du fonctionnement, du handicap et
de la santé (GIF), le Processus de production du handicap (PPH), a été créée
(Gouvernement du Canada, 2004). Comme la version internationale, le PPH propose lui
aussi une démarche évaluative systémique (Fougeyrollas et al., 1998) puisqu'il étudie à la
fois les facteurs de la personne et ceux de son environnement (Fougeyrollas et al., 2003).
Ce faisant, le modèle PPH propose un cadre d'analyse qui évite de stigmatiser la personne
présentant des incapacités et qui invite les équipes de chercheurs comme les équipes
d'intervenants à élargir leur prise de vue de manière à réfléchir au handicap dans une
perspective plus globale (Fougeyrollas et al., 1998). Par cela, il presse les gens du réseau de
services à procéder à l'évaluation de leurs pratiques et de leurs programmes (Fougeyrollas
et al., 1998; Fougeyrollas et al., 2003), car de même que les actions du milieu peuvent
fournir de nouvelles opportunités et faciliter l'adaptation de la personne, elles peuvent, à
l'inverse, contrevenir à sa participation sociale et être un obstacle (Fougeyrollas et al.,
1998). Par conséquent, pour réduire, voire même, évincer les situations de handicap, le
réseau doit mettre en place des mesures qui correspondent aux besoins de la personne qui
présente une déficience (Gouvernement du Canada, 2004).
classification internationale des déficiences, des incapacités et des handicaps (CIDIH) (Gouvernement du
Canada, 2004).
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2. LA FAMILLE ; SES BESOINS, SA COMPETENCE, SON ADAPTATION ET
SA PARTICIPATION
Quoique la famille ne soit pas attitrée d'une déficience, le diagnostic n'étant posé
que sur l'un de ses membre, elle ne peut être exclue de la dynamique qui se crée autour des
besoins pressants de l'enfant. Elle représente une source d'aide et de soutien pour l'enfant,
mais dans la situation où ses propres besoins ne sont pas pris en compte, elle peut devenu-
un obstacle (Fougeyrollas et al., 1998). Par conséquent, parmi les efforts témoignés par le
réseau de services, il doit se trouver des actions qui valorisent l'adaptation de la famille en
général et qui reconnaissent leurs besoins et leurs compétences en particulier (Freedman et
Boyer, 2000). En départageant les notions de déficience, d'incapacités et de handicap, on
maximise la pleine participation sociale de l'enfant à sa communauté, mais on avantage
aussi le retour à un cadre de vie normal pour la famille dans son ensemble. Cependant,
avant de discuter du réseau de services et de ses façons de faire, des concepts qui
s'apparentent à la famille sont ci-après clarifiés.
Selon le dictiormaire en ligne multifonctions de Mediadico (en ligne, 2006), la
notion de besoin réfère à un manque et à une nécessité naturelle. La définition proposée par
le dictionnaire de la réadaptation est aussi intéressante puisqu'elle introduit l'obligation
d'offrir une réponse au besoin. Précisément, dans cet ouvrage, ce terme est défini comme
étant la « recoimaissance de la nécessité d'un bien ou d'un service. » (Blouin, Attieh,
Bergeron, Bessette et Simms, 1995, p.20). Finalement, le dictionnaire actuel de l'éducation
(Legendre, 2005) rejoint ces deux définitions, car, au plan général, il réfère au besoin
lorsqu'il y a un « écart entre une réalité et une norme » (p. 165), alors qu'au plan spécifique,
il ajoute qu'il correspond au « sentiment de nécessité ou de désir qu'éprouve une personne
dans une réalité présente particulière au regard d'une simation différente qu'elle juge
davantage souhaitable ou indispensable» (p. 165). En outre, sur la question des besoins
spécifiques des familles, la recherche en déficience nous fournit de nombreux indices : les
parents se sont prononcés, leurs besoins ont été homologués et des services ont été créés.
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Parmi les besoins répertoriés, celui de pouvoir compter sur l'ouverture et sur l'écoute des
professionnels du réseau incombe grandement aux parents. Ils veulent une interrogation
persormalisée qui mène à la compréhension et à la reconnaissance de leur situation
persormelle (Pelchat et Lefebvre, 2003).
En plus de requérir une écoute plus grande de la part des professioimels du réseau,
les parents expriment aussi le besoin de prendre part aux décisions (Ibid). Ils souhaitent
« [...]assumer pleinement leur rôle et leurs responsabilités auprès de leurs enfants. » (Blain
et al., 2003, p.71). À cet égard, ils demandent au réseau de services de reconnaître et de
soutenir leurs compétences (Pelchat et Lefebvre, 2003). Justement, par définition, le mot
compétence renvoie aux capacités, aux habiletés, aux aptitudes et aux connaissances de la
personne, mais, également, au droit et au pouvoir d'agir, de prendre sur soi des tâches et
des responsabilités comme au droit déjuger (Legendre, 2005; Mediadico, en ligne, 2006).
En d'autres mots, le partage des pouvoirs entre ces deux partenaires requiert un soutien à
l'autonomie de la famille par le réseau (Pelchat et Lefebvre, 2003). Nous avons vu que la
famille ne peut réussir à contrer seule les affronts de la déficience et qu'en conséquence,
elle doit pouvoir compter sur l'assistance du milieu. Elle a la capacité de décider, de choisir
et d'agir pour le mieux-être de son enfant et, par conséquent, elle doit être encouragée et
épaulée pour développer les façons de faire nécessaires à son adaptation.
Mais comment au juste pouvons-nous valider l'adaptation de la famille? Quels
sont les signes avant-coureurs et quels sont les indices de réussite? Et, qu'entendons-nous
par l'adaptation de la famille? Ces questions ont fait l'objet de nombreux écrits
scientifiques (Bouchard et al., 1994; Comirand et Aubin, 2004; Dunst et Trivette, 1986;
Lin, 2000; Mazurek Melnyk et al., 2001). En effet, les chercheurs, qui s'interrogent depuis
de nombreuses armées sur les conséquences de la déficience de l'enfant sur la famille, ont,
dans un premier temps, étudié les effets négatifs du risque associé à cette adversité, pour,
dans un deuxième temps, entrevoir la possibilité d'une issue positive : « This interest in
families represents a major shift in emphasis away ffom the study of family problems and
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failure» (McCubbin et Patterson, 1983, p.23). Comme souligné par Hauser-Cram et al.
(2001), cette nouvelle perspective s'apparente à un concept de plus en plus populaire, celui
Q
de la résilience : la famille surpasse l'épreuve, elle retrouve une certaine forme d'équilibre,
et ce, en dépit des probabilités qui suggèrent son effondrement. C'est alors que les intérêts
de la recherche bifurquent vers les moyens déployés par la famille en vue de contrecarrer la
crise et donc, de s'adapter (McCubbin et Patterson, 1983). Il en résulte une analyse
nettement plus concise, voire même, complexe : malgré que les familles soient exposées à
une réalité similaire, la déficience d'un enfant, les patrons d'adaptation de chacune diffèrent
grandement (Reddon et al., 1992; Rutter, 1987). Cependant, tout en reconnaissant ces
particularités, la recherche tente tout de même d'unir les tendances en identifiant des
mécanismes qui aident à comprendre le parcours emprunté par ces familles (Patterson,
2002; Rutter, 1987). Les efforts finiront d'ailleurs par converger vers la proposition d'un
modèle conceptuel, dont le plus récent est celui de McCubbin et McCubbin (1993) : The
Resiliency Model of Family Stress, Adjustment and Adaptation^. Selon McCubbin et
McCubbin (1993), le processus d'adaptation de la famille comprend deux phases bien
distinctes : l'ajustement et l'adaptation. Pour eux, l'adaptation demande à la famille de
développer de nouvelles façons de faire et de penser, contrairement à l'ajustement pour
lequel les stratégies habituelles peuvent suffire (Kosciulek, et al., 1993). Ils jugent en effet
que les difficultés et les défis occasionnés par certains aléas, tels que la déficience d'un
enfant, requièrent de nouveaux référents et de nouvelles conduites. En raison des
changements qui s'imposent, la famille traverse une période de erise, elle tente tant bien
que mal de s'ajuster, mais, en vain, elle doit envisager revoir et remanier ses habitudes
(Kosciulek et al., 1993; McCubbin et McCubbin, 1993). En soi, leur modèle suggère une
Sans entrer dans les détails, car, la résilience demeure un concept complexe et qui anime les débats, nous
retenons deux définitions. D'abord, celle proposée par Masten et Coasworth (1998) qui suggèrent que la
résilience correspond à la compétence qui se manifeste dans un contexte où les défis et les risques sont
particulièrement élevés contrairement aux possibilités d'adaptation et de développement. Ensuite, celle de
Maugham et de ses collègues (Maugham, McGrath, Reid et Stewart, 1995) qui affirment que la résilience est
l'aptitude des individus et des systèmes (les familles, les groupes et les collectivités) à faire face avec succès à
une situation très défavorable ou comportant im risque élevé.
' Le modèle de McCubbin et McCubbin est le dernier né d'une série de modèles qui, depuis 1958, se sont
intéressés à l'adaptation de la famille spécifiquement. L'original fut proposé par Ruben Hill en 1958, mais
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structure d'analyse regroupant l'ensemble des facteurs pouvant s'avérer déterminants pour
l'adaptation de la famille :
[...] the Resiliency Model of Family Stress, Adjustement and
Adaptation, attemps to explain this dynamic process by isolating those
individual, family, and community properties and processes that interact
and shape the course of family behavior over time and in response to a
wide range of stressful and crisis situations. (McCubbin et McCubbin,
1993, p.63).
Ce qui permet d'identifier les éléments ressortissants, spécifiques à chaque famille, qui
guident et facilitent la mise en place d'une intervention personnalisée auprès de cette
demière. Par ailleurs, cela permet certes de disposer d'une information riche et
documentée. Or, ces mêmes écrits ne semblent pas encore avoir réussi à identifier le ou les
éléments qui mènent sans détour à l'adaptation de la famille. En fait, plus ils avancent dans
leurs recherches, plus les pistes apparaissent nombreuses. Plusieurs facteurs sont étudiés,
mais aucun ne se démarque particulièrement, ce qui amène les chercheurs à définir
l'adaptation comme étant un processus, une combinaison de plusieurs facteurs plutôt que le
résultat de l'action isolée d'un facteur dominant (Rutter, 1987). De plus, avec l'emploi de
thèmes similaires tels que la résilience (Patterson, 2002; Rutter, 1987), la qualité de vie
(Bouchard et al., 1994) et le bien-être (Comirand et Aubin, 2004) de la famille, les écrits
sont encore plus nombreux, alors que la confusion semblent encore plus grande. Malgré
cela, il semble qu'il y ait un certain consensus autour des défmitions proposées. En effet,
les écrits parlent fréquemment de l'adaptation comme étant un retour à l'équilibre en dépit
de la crise et du risque engendrés par l'annonce de la déficience: « [...] family adaptation,
was the outcome of family efforts to handle a level of balance, harmony, cohérence, and
functioning[...] » (Lin, 2000, p.205), « [...]the processes by which families restore
balance[...] » (Patterson, 2002, p.351). De plus, une autre définition laisse entendre que
l'adaptation comprend à la fois la capacité de s'ajuster et de s'habituer (Mediadico, en
d'autres modèles ont suivi et sont principalement le résultat des travaux de McCubbin et McCubbin
(Kosciulek et al., 1993).
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ligne, 2006) ce qui à notre avis suggère à la famille de développer de nouvelles façons de
faire et de penser, de se métamorphoser en quelque sorte, mais, dans vm même temps,
d'accepter sa situation et ses changements.
En fait, s'il est une chose qu'il semble important de retenir, c'est que depuis le
moment où l'adaptation de la famille a été intégrée aux écrits portant sur la problématique
de la déficience d'un enfant, l'ange de l'analyse a été changé. Dorénavant, la pathologie
n'est plus la seule issue envisagée dans un contexte de déficience (Bouchard et al., 1994;
Lin, 2000; Patterson, 2002). Nous concevons que la famille peut surpasser le risque, qu'elle
a les capacités de le faire moyennant, entre autres, l'accès à des sources de soutien
suffisantes et valorisantes.
Le réseau, par le recours à des mesures de soutien adéquates, peut effectivement
encourager les parents à prendre part au processus décisionnel qui, après tout, les concerne
au premier chef. Il est question des besoins de leur enfant, mais des leurs également. Par
conséquent, la responsabilité n'incombe plus uniquement aux partenaires du réseau,
quoique leur rôle soit capital et qu'ils soient bien intentionnés. Les agissements et les
attitudes endossés par les professionnels ne peuvent suffire. Ces derniers ont certes un rôle
décisif à jouer en ce sens, mais, en retour, la participation est tout aussi essentielle
(Bouchard et al., 1998; Bouchard et Kalubi, 2003). Par définition, le dictionnaire actuel de
l'éducation (Legendre, 2005) situe la participation en terme d'action, car, pour participer, la
personne doit prendre «[...] une part active [...]» (p. 1004), apporter une contribution. Par
conséquent, les parents doivent participer en se montrant enclins à discuter de leurs besoins
de même qu'à les défendre (Bouchard et Kalubi, 2003). Ils doivent être actifs et engagés
dans le processus du partenariat (Bouchard, Pelchat et Boudreault, 1996). Autrement, ils
s'écartent de la discussion et, de surcroît, de la décision, ce qui conduit à un dialogue de
sourds où seuls les gens du réseau énoncent leurs opinions (Bouchard et Kalubi, 2003). Si
les parents ne saisissent pas l'occasion qui leur est fournie par les partenaires du milieu de
la santé, ils se dérobent de leurs propres responsabilités. Le partenariat exige que des
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actions soient endossées par les gens du réseau, mais il requiert également, de la part des
parents, une volonté de participer, de faire équipe avec ceux qui, dorénavant, leur en offrent
la possibilité. Le réseau peut continuer de se mobiliser en vue d'une harmonisation des
échanges, mais, pour cela, les parents doivent répondre à l'invitation et se joindre au cocus :
La collaboration professionnel-parent est à concevoir alors comme un
cheminement interactif fondé sur les efforts de chacun à expliciter ses
réalités, pour permettre à l'autre de les comprendre, de les pratiquer,
d'en faire une appropriation. C'est ici que s'impose le principe de
l'entraide ou de l'aide mutuelle. Chaque participant aide l'autre à
accéder à la reconnaissance de différents savoirs et de savoir-faire, pour
une gestion partagée des activités et une prise de décisions en commun.
L'apprentissage qui se fait ainsi dans la réciprocité valorise les
différences individuelles, au profit du mieux-être collectif. (Boudreault,
Kalubi, Sorel, Beaupré et Bouchard, 1998, p.234).
C'est d'ailleurs sous cet angle que nous entendons édifier notre projet de
recherche, car, de nos lectures sur le partenariat, dont les détails seront explicités plus loin,
nous retenons que ce dernier ne peut s'actualiser si les rapports se font à sens unique. A
notre avis, il importe d'étudier à la fois les attitudes et les agissements des professionnels et
ceux des parents puisque la réussite du partenariat incombent aux uns comme aux autres.
3. LE RÉSEAU DE SERVICES : UN SOUTIEN SOCIAL
En déficience, le soutien social comprend l'ensemble des contacts que la famille
établit avec des gens ou des groupes de gens qui lui viennent en aide afin de rencontrer les
exigences causées par les besoins urgents et accrus de leur enfant (Bouchard et al., 1994).
En effet, la famille qui se retrouve avec un enfant qui présente une déficience doit répondre
aux besoins de l'enfant en même temps qu'elle subit les influences qui surviennent de part
et d'autre et qui modèlent ses comportements et son fonctionnement. Elle est sollicitée par
cette problématique, elle est fragilisée et elle doit se mobiliser en vue de surpasser la crise
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et de retrouver un équilibre (Erickson et Upshur, 1989). La source d'aide peut être soit
affective, psychologique, soit matérielle, instrumentale (Bouchard et al., 1994; Dunst et
Trivette, 1986). Il existe en effet plusieurs façons d'assister une famille. Bouchard et ses
collègues (1994) départagent l'ensemble des mesures d'aide en trois catégories. Il y a
d'abord les ressources dédiées à l'enfant tels les services de réadaptation (ergothérapie,
orthophonie, physiothérapie, etc.). Nous retrouvons ensuite les ressources destinées à la
famille tels les services de répit, de gardiennage, d'aide technique et autres, et finalement,
celles attitrées à l'enfant et à son environnement, en particulier à sa famille, tels les services
de stimulation précoce. A ce sujet, l'Institut de la Statistique du Québec (Comirand et
Aubin, 2004) regroupe ces trois formes d'aide en une catégorie qu'il appelle le soutien
formel. Fournie par des professionnels, cette forme d'aide est comparée au soutien informel
assuré, cette fois, par des aidants naturels. A son tour, le Conseil de la Famille et de
l'Enfance (Blain et al., 2003) rapporte que l'assistance des professionnels provient soit du
réseau d'intervention institutionnel, soit du réseau communautaire. À eux deux, ces
spécialistes du renfort combinent un nombre considérable de services. Nous comprenons
donc que le support prodigué par des professionnels est de type formel et qu'à lui seul, il
peut prendre plusieurs formes et provenir de différents milieux. Toutefois, les mesures de
soutien ne doivent pas juste s'additionner, elles doivent aussi et surtout cadrer avec les
besoins de la famille (Harbin, et al., 2000). Elles doivent à la fois être suffisantes en nombre
et être appréciées par la clientèle (Dunst et Trivette, 1986).
Pour ce faire, il s'avère essentiel qu'un partenariat efficace s'installe entre les
parents et les professionnels du réseau. En effet, tel que nous l'avons vu précédemment, il
semble que la richesse d'un réseau de soutien dépende de la diversité et de son abondance,
mais principalement de la qualité de l'offre (Thompson et al., 1997). Par qualité, nous
faisons référence au rôle et à l'attitude des professionnels du réseau (Harbin et al., 2000;
Thompson et al., 1997), à leurs qualités humaines plutôt qu'à leurs connaissances et à leurs
habiletés techniques (Chatelanat et al., 2003). Leurs interventions doivent à ce titre être en
accord avec les principes du partenariat (Bouchard et al., 1994; Pelchat et Lefebvre, 2003).
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Le temps où le professionnel était, d'office, le maître d'œuvre et le décideur principal est
désormais révolu. Il est reconnu aujourd'hui que le parent est l'égal de l'intervenant, qu'il
en est le partenaire pivot, celui qui le premier doit être invité aux discussions et impliqué
dans les décisions. La relation de pouvoir a changé. Autrefois, le professionnel était l'aidant
alors que le parent était l'aidé. Maintenant, cette union doit être fondée sur la réciprocité et
la mutualité donc, sur des rapports donnant-donnant (Bouchard, Pelchat et Boudreault,
1996; Boudreault, et al., 1998). D'ailleurs, depuis les années quatre-vingts, la recherche
s'intéresse aux moyens de soutenir les familles, mais, encore plus, elle s'interroge sur la
qualité des mesures mises de l'avant : les études sont nombreuses et disputent des
difficultés observées sur le plan de la communication entre les parents et les professionnels
(Bouchard et Kalubi, 2003). Dorénavant, les chercheurs « [...Jmettent l'accent sur le
respect de la dynamique familiale et des besoins de chacun de ses membres, sur
l'importance du partenariat, sur la nécessité d'outiller les parents et de reconnaître leurs
compétences dans leur rôle éducatif. » (Bouchard et al., 1994, p. 13). Le soutien social est
une question de partage et de collaboration avant tout.
Dans cette optique, les actions du réseau de soutien doivent sans plus tarder
démontrer une volonté de changement. L'implantation uniforme et généralisée des
principes du partenariat au sein des pratiques professionnelles est essentielle et pressante ;
leurs attitudes sont en cause et demandent d'être révisées (Harbin, et al., 2000; Chatenalat,
et al., 2003).
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4. UNE FINALITE : LE PARTENARIAT
À ce propos, à quelles conformités doivent satisfaire les professiormels de même
que les parents pour que le partenariat tant prisé soit respecté d'une part et, d'autre part,
pour que les mérites de son application soient observés sur l'adaptation de la famille? Le
partenariat compte en effet plus d'un rudiment auquel il est demandé de souscrire, car le
soutien social dans sa définition la plus simple ne peut suffire à protéger la famille et à
encourager son adaptation. Des éléments plus spécifiques sont requis et doivent alimenter
les façons de faire de chacun au point de renouveler les mentalités et de façonner les
attitudes. Justement, Bouchard et ses collègues entrevoient le partenariat comme étant :
L 'association de personnes (la personne vivant avec des incapacités, ses
parents et les intervenants), par la reconnaissance de leurs expertises et
de leurs ressources réciproques, par le rapport d'égalité entre eux dans
la prise de décision par consensus entre les partenaires (Bouchard,
Pelchat et Boudreault, 1996, p.23).
En priorité, chacun doit accorder un pouvoir décisionnel à l'autre (Bouchard et al,
1994; Bouchard et al., 1996), partager cette tâche, puisque « Le partenariat est un processus
à deux sens [...] » (Bouchard et al., 1994, p.31), il implique une réciprocité (Bouchard,
Pelchat et Boudreault, 1996). Le libre choix doit prévaloir et les ententes à huis clos doivent
être bannies. Ce faisant, les acteurs du milieu acceptent de collaborer avec les parents, de
les inclure, et donc, de miser sur l'échange et vice versa. De plus, en situation de
partenariat, il est important de reconnaître les compétences des parents, car celles-ci valent
autant que l'expertise du réseau (Ibid.) : ainsi, tout en menant à la prise de décision
concertée, l'association parents-professionnels permet aussi de découvrir les connaissances
et les expériences des parents (Pelchat et Lefebvre, 2003; Thompson et al., 1997). Au
moyen d'un portrait juste, clair et global des parents, les professionnels peuvent stimuler le
49
développement de nouvelles compétences tout en encourageant le recours efficace à celles
qui semblent déjà bien acquises.
Toutefois, dans un article de Bouchard et Kalubi (2003), ime terminologie
complémentaire est employée et permet de mieux cerner le pouvoir et la responsabilité
partagés entre les gens du réseau et les parents. D'abord, il est question de l'appropriation^'^
qui, de l'avis de ces auteurs, est :
l'acquisition du sentiment de compétence et de confiance en ses
ressources, un sentiment qui permet de participer adéquatement au
soutien de la personne par ses proches; il permet aussi de coopérer avec
les services professionnels de l'adaptation et de la réadaptation, afin que
le parent puisse devenir partenaire (p.3).
Toujours selon les mêmes auteurs, on peut parler du concept d'auto
détermination qui correspond à « [...] l'habileté de se rendre capable (enabling), d'assumer
des responsabilités, de décider, de préciser ses besoins ou ses objectifs d'intervention,
autant que son rôle[...] » (Bouchard et Kalubi, 2003, p.3). Éclairés par ces auteurs, nous
comprenons que les partenaires du réseau doivent désormais assimiler ces concepts à leurs
pratiques, mais nous comprenons également que les parents ont le pouvoir et la possibilité
de se prendre en main, de se faire confiance et de se mobiliser de manière à se faire
entendre. En d'autres mots, ces deux concepts renvoient la responsabilité à la fois aux
partenaires du réseau et aux parents. La participation des parents ne dépend pas uniquement
de l'encadrement et des encouragements des gens du réseau. La participation des parents
dépend aussi de leur volonté à prendre part au processus et à s'engager comme partenaire
officiel.
Le terme appropriation correspond à la traduction française du terme "empowerment" dont il fut
brièvement question au point 2.1 de la problématique.
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De plus, sur la question du partenariat, il est suggéré de définir un modèle
conceptuel de la réussite pour pouvoir davantage se concentrer sur l'adaptation de la
famille plutôt que sur sa pathologie (Bouchard et al., 1999) : « L'accent doit être mis sur la
possibilité d'une saine adaptation plutôt que sur les aspects "pathologiques" qui
caractérisent la réponse de la famille au stress» {Ibid., p. 157). Les risques sont à
considérer, mais la déficience doit être traitée sans résignation, avec des solutions
constructives et positives. L'intégration sociale pleine et entière de l'enfant présentant des
incapacités de même que l'adaptation complète et réussie de sa famille sont possibles et
doivent apparaître dans les croyances, les objectifs et les priorités du réseau de services et
de leur personnel.
5. UNE VISION DES INFLUENCES RECIPROQUES
Finalement, l'assimilation des principes du partenariat et l'acceptation des
responsabilités qu'il commande conduit les parents et les professionnels du réseau à
contribuer à la mise en place d'une approche plus globale, qui est plus fidèle au contexte
(Ministère de la Santé et des Services sociaux, 2003). Inspirée du modèle écologique de
Bronfenbrenner, dont l'illustration apparaît à la page suivante (figure 2), l'approche globale
tient compte, d'une part, des affiliations qui se créent entre l'enfant et son environnement et
vice versa alors que, d'autre part, elle reconnaît que les rapports entre le réseau et la famille
ont une incidence sur l'adaptation de cette dernière au même titre que sur la participation
sociale de l'enfant. En d'autres mots, le réseau, la famille et l'enfant qui présente une ou
des déficiences sont liés les ims aux autres et s'influencent les uns et les autres
(Bronfenbrenner, 1986). La relation est vue sous l'ange de la réciprocité (Bouchard, 1981).
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Figure 2
Le modèle écologique de Bronfenbrenner
Macrosysteme
Exosystème
▼x
Mesosysteme
Microsysteme
Ontosystème
Enfant
y-..
Inspiré du texte de Bronfenbrenner, U., (1979). The Ecology ofHuman Development : experiments by nature
and design. Cambridge, MA : Harvard University Press.
Basé sur le concept d'écosystèmes (Bouchard et al., 1994) tel que l'illustre la
figure 2, où plusieurs systèmes forment des couches superposées et, surtout, reliées
(Beckman, 2003), le modèle écologique invite les gens du réseau et ceux de la recherche à
élargir leur champ d'analyse : il introduit la possibilité d'interroger et de réfléchir aux
besoins de la famille (Bouchard et al., 1994). Dans le cas de la déficience d'un enfant, il
n'est d'ailleurs plus possible d'étudier la problématique et son impact en ce concentrant
uniquement sur les besoins de l'enfant (Chatelanat, et al., 2003). Par conséquent, lorsque
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les parents entrent en relation avec le réseau de la santé cela peut certes avoir des
répercutions sur l'adaptation de l'enfant mais tout autant, sur leur bien-être.
Dans un ouvrage clé, nommé The Ecology of Human Development, Urie
Bronfenbrenner (1979) introduit et définit le modèle écologique et les différents systèmes
qui le composent. Selon lui, le microsystème est formé des environnements avec lesquels
l'enfant est en lien direct. Ce dernier interagit de près avec les membres de sa famille ainsi
qu'avec la majorité des professionnels du centre de réadaptation. Lorsque les membres de
chacun de ces envirormements entrent en contact, les échanges qui en résultent forment ce
que Bronfenbrenner désigne comme étant le mésosystème : « A mesosysteme comprises
the interrelations among two or more settings in which the developing person actively
participâtes. [...] A mesosysteme is thus a system of microsysteme. » (Bronfenbrermer,
1979, p.25). En d'autres mots, les efforts du réseau consacrés à venir en aide aux familles
de même que ceux déployés par les parents en vue de s'entendre avec le réseau
correspondent au mésosystème : la famille et le réseau de services, sont en relation et la
qualité de cette dernière renforce, perturbe ou nuit à l'un et/ou à l'autre de ces
environnements (Bouchard et Kalubi, 2003). Par conséquent, l'étude des rapports entre les
professionnels du réseau et les parents d'un enfant qui présentant une déficience focalise
principalement sur le mésosystème {Ibid.).
Cependant, quoique la collecte de dormées se concentre davantage sur la nature et
la qualité des échanges sur le plan du mésosystème, elle doit également s'interroger sur le
pouvoir d'influence des autres systèmes, soit le microsystème, l'exosystème et le
macrosystème (Beckman, 2003; Bouchard et Kalubi, 2003; Bronfenbrermer, 1979). En
effet, chacun de ces trois systèmes comprennent des particularités qui agissent sur la qualité
de la relation entre les professionnels et les parents. Sur le plan du macrosystème, nous
retrouvons les politiques du gouvernement sur la question du soutien aux parents d'un
enfant qui présente une déficience (Bouchard, et al., 1996). Sur le plan de l'exosystème.
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nous retrouvons cette fois les orientations de même que les interventions privilégiées par
les établissements de la santé (Bouchard et Kalubi, 2003). Par exemple, les centres de
réadaptation, les CSSS et les hôpitaux s'inspirent des politiques gouvernementales pour
élaborer leurs codes de valeurs et de conduites et pour choisir les modes de communication
qu'ils entendent privilégier auprès des parents. Finalement, sur le plan du microsystème,
l'histoire et l'expérience de chacun des partenaires, à savoir celles des parents et des
professionnels du réseau, affectent aussi leurs façons de prendre part au dialogue
(Beckman, 2003; Bouchard et Kalubi, 2003).
L'examen de chacun de ces systèmes est aussi intéressant lorsque vient le temps
de questionner la participation des parents. Ces derniers doivent participer aux diseussions
formelles et informelles avec les différents professionnels qui encadrent le développement
de leur enfant et qui soutiennent leur fonctionnement familial en partageant et en défendant
leurs points de vue et en souscrivant à la décision finale (Boudreault, et al., 1998). Or, leur
engagement est aussi requis relativement au macrosystème et à l'exosystème, car leurs
discours et leurs récits doivent se rendre aux portes du gouvernement et des établissements
de la santé pour que les ministres et les gestionnaires prennent position en concordance
avec leur vécu. Entre autres, les parents peuvent se joindre au milieu associatif qui se veut
un lieu d'accueil pour ceux qui désirent défendre efficacement leurs droits et leurs souhaits
auprès des décideurs (Chatelanat, et al., 2003).
En somme, nous avons choisi le modèle écologique de Bronfenbrermer, car il
invite les domaines de la recherche ainsi que de la pratique à interroger, à réfléchir et à
répondre aux besoins de la famille au même titre qu'à ceux de l'enfant (Bouchard et al.,
1994; Chatelanat et al., 2003). Désormais, à l'aide de ce modèle, lorsque des
problématiques sont étudiées, les composantes de l'environnement doivent être intégrées à
l'analyse puisqu'elles ont leur part de responsabilités dans les dommages engendrés de
même que dans les solutions recherchées (Patterson, 2002).
LA METHODE
La problématique élaborée dans ce rapport nous rappelle l'importance, pour les
parents d'un enfant présentant une déficience, de pouvoir compter sur un réseau de services
disponible et, surtout, ouvert à l'échange et à la discussion. À son tour, le cadre conceptuel
souligne combien l'environnement social influence le fonctionnement de la famille et
combien son apport peut s'avérer déterminant et salutaire pour cette dernière. Le
partenariat en déficience est un concept qui a fait l'objet de recherches au Québec, parmi
lesquelles nous retrouvons celles de Jean-Marie Bouchard, de Paul Boudreault, de Diane
Pelchat et de Jean-Claude Kalubi. Or, l'implantation des idées proposées et défendues par
la recherche n'est pas uniforme au sein des pratiques des professionnels du réseau. Les
parents sont insatisfaits et déplorent non seulement le manque de services, mais, également,
la piètre qualité des échanges. Même si on parle du partenariat depuis maintenant plus de
20 ans, on est encore à une époque où on s'interroge sur les besoins des familles et sur les
façons de collaborer avec elles.
L'énonciation de la problématique et l'élaboration du cadre conceptuel, qui sont
attachés au modèle écologique de Urie Bronfenbrenner (1986), nous amènent aussi à situer
l'implantation du partenariat à l'intérieur d'un cadre partagé entre les professionnels du
réseau et les parents. Le partenariat requiert une participation conjointe et équivalente de la
part de chacun des partenaires, car il s'exerce lorsque deux personnes ou plus entrent en
contact en vue de partager leurs points de vue et leurs connaissances et de s'entendre sur
des objectifs communs (Bouchard, Pelchat et Boudreault, 1996). Selon la recherche, il
appert, en effet, que les actions de chacun doivent tendre davantage vers les principes du
partenariat pour que les compétences de chacun soient reconnues et mises à profit et pour
que les décisions se prennent à l'unanimité plutôt qu'à huit clos. Par conséquent, les parents
ont certes le droit et le devoir de commander un changement d'attitude de la part des
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professionnels du réseau, mais leurs réquisitions devraient aussi témoigner d'un désir de
s'engager dans le processus décisionnel. Les attitudes qui accompagnent le partenariat
peuvent apparaître dans les agissements des parents et non seulement être le seul mandat du
réseau. L'écoute, la reconnaissance et le partage sont des valeurs qu'il incombe à tous de
s'approprier et d'appliquer.
Dans cette optique, la présente étude entend questionner les parents d'un enfant
qui présente une déficience motrice afin de recueillir leurs perceptions sur l'apport du
réseau de services, ses façons de faire et d'être, en même temps qu'elle compte les
interroger sur leur propre conduite. Nous pensons ainsi décrire l'engagement respectif des
parents comme des professionnels. A ce jour, nous estimons que peu d'études se sont
penchées sur le vécu des parents aux prises avec la déficience motrice d'un enfant
comparativement aux études en déficience intellectuelle. En conséquence, une place
moindre est accordée à ces parents dans la défense de leurs droits, ce qui restreint
l'énonciation de leurs besoins et risque de limiter l'appropriation de leurs discours par le
réseau de la santé. En ce sens, nous souhaitons que les résultats recueillis puissent mener à
la consolidation des efforts de collaboration déployés par le milieu de la santé, chargé
d'offrir des services divers à cette clientèle, tout en éclairant les parents sur la part des
efforts qui peuvent leur revenir.
1. TYPE D'ETUDE
Dans sa présentation de la recherche qualitative, Savoie-Zajc (2000) écrit que
l'une des qualités «essentielle et intrinsèque» (p. 173) spécifique à ce type d'approche
consiste à principalement s'intéresser aux interactions entre les individus et leur
environnement. Par conséquent, puisque nos questions de recherche focalisent
particulièrement sur les perceptions des parents d'un enfant qui présente une déficience
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motrice sur leurs rapports avec les professionnels du réseau de la santé, la réalisation de
notre étude s'appuie sur les fondements et sur les méthodes spécifiques à l'approche
qualitative descriptive. Par le recours à ce type d'approche, un sens peut être alloué aux
phénomènes sociaux qui sont étudiés (Mucchielli, 1996; Neuman, 1991). Ancrée dans le
quotidien et témoin des échanges, elle donne accès à des résultats pragmatiques qui
fournissent des conseils pratiques et suggèrent des façons d'agir (Savoie-Zajc, 2000). Il
s'agit également d'une recherche de type descriptive, dont la définition se trouve dans le
Dictionnaire actuel de l'éducation, et qui a pour objectif principal « [...] d'en arriver à une
image aussi complète et objective que possible du ou des phénomènes sous observation. »
(Legendre, 2005, p.l 148).
2. POPULATION CIBLE
Les parents d'un enfant qui présente ime déficience motrice constituent notre
population cible. Bien que le partenariat comprenne la participation de plus d'un partenaire,
notre étude s'intéresse particulièrement aux perceptions des parents. Nous optons
également pour la déficience motrice, car il semble que les parents de jeunes enfants
présentant ce type de déficience soient encore peu invités à se positionner sur la question
du partenariat avec les professionnels du réseau de la santé (Kalubi, Boudreault et
Bouchard, 2005). En effet, les études qui se sont préoccupées du partenariat en déficience
ont souvent désigné la déficience intellectuelle pour champs d'intérêt si nous nous fions,
entre autres, à une étude importante réalisée en 1994 par Jean-Marie Bouchard et son
équipe^'. Il nous apparaît donc pertinent de jumeler à ces résultats des données qui relatent
la situation en déficience motrice.
" Cette étude porte sur le processus d'adaptation et la qualité de vie de la famille dont un enfant présente une
déficience intellectuelle.
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Cependant, des critères précis permettront de resserrer le choix des participants de
manière à cibler ceux dont le vécu et les caractéristiques se rapprochent le plus de notre
question de recherche. Tout d'abord, afin de pouvoir compter sur une information riche et
actuelle sur la qualité du partenariat, nous prévoyons cibler les parents qui, dans le moment,
sont encadrés par une équipe de professionnels affiliée à un centre de réadaptation en
déficience motrice, ce qui, d'emblée, écartent ceux qui sont en attente de services. De plus,
l'âge de l'enfant est un autre critère que nous prévoyons attribuer à notre population cible.
Les parents d'un enfant âgé entre zéro et cinq ans présentant une déficience motrice seront
donc priorisés. Ce faisant, nous souhaitons réunir les propos de parents engagés dans des
réalités similaires sur les plans médical, éducatif et familial.
Pour résumer, la population cible de notre étude sera constituée de parents ayant
un enfant âgé entre zéro et cinq ans, qui présente une déficience motrice/physique et qui
sont actuellement soutenus par un centre de réadaptation en déficience motrice.
ECHANTILLONNAGE
Le repérage des participants potentiels sera facilité par les liens que nous
entretenons depuis plusieurs années avec un organisme qui oeuvre auprès de la population
visée par notre étude. Il s'agit de l'organisme "J'me fais une place en garderie", une
ressource qui, depuis plus de dix ans, dessert les parents de jeunes enfants (zéro-cinq ans)
10
qui présentent une déficience motrice . La mission première de cet organisme est de
soutenir ces parents dans leurs démarches d'inclusion sociale dans les services de gardes
accrédités par le gouvemement du Québec^^. Avec l'aide de la coordonnatrice, nous
La déficience motrice peut être associée ou non à une autre déficience.
Depuis l'année de sa mise sur pied (1994), J'me fais une plaee en garderie a rejoint 660 familles sur le
territoire de l'île de Montréal (Tiré du Bilan d'aetivités 2007-2008). De plus, il travaille en partenariat entre
autres avec les services de garde et les centres de réadaptation en déficience motrice de ce même territoire.
Veuillez noter que le bilan d'activités 2007-2008 peut être consultés en armexe E.
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pourrons consulter la liste des familles qui sont actuellement soutenues par l'organisme et
retenir celles qui répondent à l'ensemble de nos critères de sélection. Déjà, en raison des
critères d'inscription de cet organisme, nous disposons d'un bassin de participants qui
rencontrent les principales caractéristiques recherchées, soit la déficience motrice de
l'enfant et son âge (zéro-cinq ans). L'élagage vise donc à cibler les familles qui, dans le
moment, sont assurées d'un suivi par un centre de réadaptation en déficience motrice. Cette
étape complétée, les répondants admissibles seront contactés en vue de solliciter leur
participation à l'étude. Pour commencer, un premier contact sera effectué par la
coordonnatrice de l'organisme "J'me fais une place en garderie". Celle-ci verra à informer
les parents sur l'objet de l'étude et à sonder leur intérêt à y participer. Par la suite, aux
parents qui se seront montrés enclins à participer et/ou qui auront des questionnements sur
les intentions et les modalités de la recherche, une lettre d'invitation comprenant les détails
de la recherche leur sera envoyée'"^. Dès lors, la décision de se joindre au déroulement de
cette recherche reposera sur le volontariat des familles. Les parents qui désirent participer
pourront le signifier en retournant le feuillet réponse annexé à la lettre de sollicitation.
En somme, le choix des participants ne se fera pas de façon aléatoire; notre
échantillon est non probabiliste et de convenance (Legendre, 2005; Statistique Canada,
2006). Les familles qui seront sélectionnées répondent à des critères bien précis et leur
convocation n'est, en ce sens, pas laissée au hasard, elle est intentionnelle. Au total, trois à
cinq parents sont recherchés en vue de réaliser un groupe de réflexion. Ce nombre de
participants introduit certes des limites importantes à l'étude, entre autres quant à la validité
externe des résultats^^. Or, il nous apparaît un nombre réaliste à atteindre, car il tient
compte des disponibilités limitées et de l'intérêt des parents qui seront invités à participer à
l'étude.
Voir annexe A.
La validité externe des résultats est un critère de scientifïcité qui sera abordé dans la partie portant sur les
limites de l'étude.
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4. METHODE DE COLLECTE DE DONNEES
La méthode de collecte que nous avons choisie, la méthode DRAP (la démarche
réflexive d'analyse en partenariat) est une approche qui s'inscrit dans la filiation de la
méthodologie Q introduite en 1935 par William Stephenson (Brown, 1993) et qui tend vers
l'étude des individus, car elle se concentre sur l'opinion et le point de vue des participants
sur un sujet bien précis (Exel et Graaf, 2005), ce qui s'accorde, selon nous, avec le type de
notre étude ainsi qu'avec nos questions de recherche. Dans le quotidien, témoins, mais
aussi exposés à plusieurs événements, nous réagissons et apposons un jugement. Par
ailleurs, quoiqu'elles soient le moteur de nos actions subséquentes, ces références
subjectives sont très souvent inexplorées (Ibid). Notre approche s'intéresse à cette partie de
notre pensée qui module grandement nos façons d'agir à l'intérieur d'une situation donnée.
Dans un article portant sur une analyse comparée des deux méthodes (la méthodologie Q et
la méthode DRAP), Boudreault et Kalubi (2007) soulignent que la méthode DRAP
présente un avantage, car elle tente de réduire les sources de biais en proposant que la
manipulation et la validation des énoncés émis par les participants soient assurées par les
participants eux-mêmes plutôt que par le chercheur (Boudreault, Michallet et Théolis,
2003).
4.1 Présentation de la méthode de collecte choisie
La mise en chantier de la méthode DRAP a débuté en 1996 pour mener, dix ans
plus tard, à la publication d'un livre qui présente les fondements de la démarche de même
que les rudiments de son application (Boudreault et Kalubi, 2006).
La méthodologie DRAP apparaît un choix sensé, car elle s'accorde bien avec les
vues de cette étude qui sont centrées sur les perceptions des parents sur une réalité précise.
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Elle se veut aussi un outil de cueillette rassembleur qui permet de mettre en commun
l'opinion de plusieurs personnes réunies pour discuter d'un sujet particulier :
l'approche DRAP oriente les acteurs - sans égards à leurs différences -
vers la mise en commun de leurs réflexions dans un cadre de discussion
dominé par des comportements d'égal à égal. Ils sont encouragés à faire
valoir leurs expertises, leurs arguments, leurs difficultés et leurs
solutions. (Jbid, p.l 1)
Par la tenue d'un groupe de réflexion, des personnes sont invitées à se prononcer
sur une problématique précise. Au fil de la discussion, leurs préoccupations sont notées, et
ce, de manière à respecter l'avis de chacun. D'ailleurs, la méthode DRAP est accompagnée
d'un logiciel qui permet d'inscrire au fur et à mesure des discussions les énoncés des
participants; ces derniers peuvent les valider et corriger sur le champ leur formulation
(Boudreault et al., 2003; Boudreault et Kalubi, 2006).
Avec la méthodologie DRAP, il n'y a pas de bonne ou de mauvaise réponse, parce
que toutes les idées sont retenues. Les participants sont conviés à s'exprimer librement. Si
une personne n'est pas du même avis qu'une autre, il lui suffit de compléter en énonçant sa
propre vision des choses (Boudreault et Kalubi, 2006).
La méthodologie DRAP est aussi un outil de cueillette pragmatique puisqu'au
terme de l'exercice de réflexion en groupe, des pistes de solutions seront formulées en vue
de « [...] maintenir ce qui fonctionne, surmonter leurs difficultés et réaliser leurs souhaits »
{Ibid, p. 15). Par conséquent, les participants sont réunis autour d'un projet commun visant à
faire changer les pratiques ou, à tout le moins, à les améliorer.
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Dans la présente étude, un groupe de réflexion réunissant 3 à 5 parents sera
réalisé. L'idée consiste à interroger, au moyen de questions ouvertes, un petit groupe de
parents. Par ailleurs, au préalable, un guide'^ a été construit afin d'orienter la discussion
vers des thèmes généraux, mais, somme toute, pertinents en regard du champ d'intérêt et
des objectifs de la recherche. Pour bâtir ce guide, les écrits déjà consultés et qui ont, entre
autres, aidé à expliciter la problématique ainsi que le cadre conceptuel de cette étude
constituent les principales sources de références'^ et de validation. Dans la partie portant
sur l'échantillonnage, les critères qui ont justement guidé le choix des candidats vous ont
été détaillés : ces derniers n'ont pas été retenus au hasard, ils partagent des caractéristiques
bien précises qui sont en lien avec la problématique étudiée. En plus, comme la méthode
DRAP ne requiert pas un échantillon de grande taille et, de surcroît, probabiliste, cela
s'accorde bien avec le nombre de participants recherchés (trois à cinq).
4.2 Présentation de la démarche de cueillette
Les étapes qui accompagnent la démarche DRAP suivent un ordre logique qui sert
de guide au chercheur (figure 3, page suivante).
Au présent document, nous joignons, en annexe (annexe C), une copie du guide qui servira à interroger les
parents participant au groupe de réflexion.
" Parmi les principales, nous notons l'étude de Kalubi, Boudreault et Bouchard (2005).
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Figure 3
Les étapes de la méthode DRAP
ANALYSES
quali - quanti
PRIORISATION
COCONSTRUCnON
EVALUATION
CLASSIFICATION
Boudreault, P. et Kalubi, J.C. (2006). Animation de groupes. Une démarche réjlexive d'analyse. Outremont:
Les Éditions Carte blanche.
Normalement, elles sont appliquées telles quelles quoique quelques variantes
soient possibles (Boudreault et Kalubi, 2006). Nous entendons respecter chacune des étapes
proposées par Boudreault et Kalubi (2006) et décrites dans leur ouvrage portant sur la
méthode.
PREMIÈRE ÉTAPE - La première étape en est une de planification puisqu'elle comprend,
entre autres, le choix des thèmes dont fera l'objet la discussion de même que des
participants qui seront conviés au groupe de réflexion.
63
DEUXIÈME ÉTAPE - La deuxième étape réfère cette fois à la réalisation du groupe de
réflexion. C'est à ce stade que les énoncés des participants réunis sont saisis dans le logiciel
et assignés à un thème.
TROISIÈME ÉTAPE - La lecture des énoncés se poursuit avec la troisième étape qui
consiste à classer les énoncés par type, par catégorie et par attribut de façon à créer un
réseau notionnel des idées. Par la conception de ce réseau, les énoncés sont décortiqués par
l'équipe de recherche au point de former un ensemble cohérent qui servira à l'étape de
l'analyse.
QUATRIÈME ÉTAPE - Mais, avant de procéder à l'analyse des énoncés, les participants
sont invités à évaluer chacun des énoncés notés lors de la rencontre en groupe en leur
assignant une valeur. Celle-ci varie entre 0 et 9 selon l'importance qu'accorde chacun à
l'idée émise. Ainsi, un participant peut juger un énoncé très important et lui donner la
valeur 9 alors qu'un autre peut au contraire lui prêter une valeur moindre. La moyenne ainsi
que l'écart type de chacun des énoncés permettent par la suite de juger de la parité entre les
évaluations individuelles de chacun des participants. Cette quatrième étape peut être
réalisée en grand groupe ou en solo. Dans notre étude, il est prévu de demander aux parents
de procéder seuls à l'évaluation des énoncés, car, ce faisant, nous pensons qu'ils risquent
d'être moins influencés par le jugement des autres et, par conséquent, qu'ils auront tout le
loisir de choisir la valeur qui se rapproche le plus de leur pensée.
CINQUIÈME ÉTAPE - À la cinquième étape, les participants sont cette fois conviés en vue
de formuler des pistes de solutions. Les énoncés font certes état de la situation, or, pour
donner un élan à ces constats, la démarche DRAP propose de poursuivre la discussion de
manière à identifier des moyens concrets visant à «[...] conserver ce qui fonctionne
(aspects positifs, forces), surmonter les difficultés (aspects négatifs, faiblesses) et réaliser
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les besoins. » {Ibid., p.51^. Pour ce faire, les participants sont à nouveau invités à se réunir
en petit groupe. Des pistes de solutions seront alors retenues.
SDCIÈME ÉTAPE - Par ailleurs, comme pour les énoncés, il leur sera ensuite demandé
d'évaluer individuellement les solutions choisies, de leur assigner une valeur, ce qui
permettra, à l'étape de l'analyse, de mesurer le niveau d'accord entre les participants en ce
qui à trait aux solutions.
SEPTIÈME ÉTAPE - La septième et dernière étape consiste à analyser l'ensemble des
1 fidonnées recueillies . Les énoncés et les pistes de solutions notés de même que les
évaluations de chaque participant sont alors étudiés dans le but de répondre aux questions et
aux objectifs de la recherche. Avec la méthode DRAP, le traitement des données recueillies
se fait par le biais d'une approche mixte. En effet, quoique le processus de cueillette dans
son ensemble se rapproche davantage du paradigme qualitatif, à l'étape de l'analyse, la
méthode DRAP permet de faire appel à des procédés à la fois quantitatifs et qualitatifs. Par
exemple, au moyen de l'analyse quantitative, il est possible de créer des groupements
d'énoncés et de les illustrer sous forme de graphiques alors qu'au moyen de l'analyse
qualitative, une analyse des contenus permet de : «[...] mettre en évidence les messages
qui ont particulièrement retenu l'attention des acteurs lors des ateliers. » {Ibid., p.61).
D'ailleurs, sur la question de la mixité des méthodes. Paillé (1996) recommande de faire la
distinction entre le type de données et les méthodes d'analyse. En effet, selon ce chercheur,
le fait d'amasser des données qualitatives n'exige pas le recours systématique à une analyse
qualitative. Par conséquent, de l'avis de Paillé, une analyse quantitative peut tout aussi bien
être appliquée à des données qualitatives.
De l'information sur les analyses anticipées est aussi dormée dans la partie résultats et discussion.
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5. ÉTHIQUE ET DEONTOLOGIE
Dans un premier temps, notre projet de recherche a été soumis aux instances
universitaires chargées d'en faire l'approbation. Dans un deuxième temps, il importe de
s'assurer d'une participation volontaire et éclairée de l'ensemble des participants. Pour
cela, nous avons d'abord obtenu le consentement et la collaboration de l'organisme qui
nous a mis en contact avec la clientèle visée par l'étude. La coordonnatrice de l'organisme
"J'me fais une place en garderie", Mme Christine Duquette, a été approchée en vue de lui
expliciter les détails du projet de recherche et de requérir sa collaboration pour le choix et la
sollicitation des parents. Ensuite, nous avons fait parvenir, aux parents ayant manifesté un
intérêt à se joindre à l'étude lors du premier contact réalisé par la coordonnatrice de
l'organisme, les détails de la recherche de même que les modalités de leur participation.
Pour ce faire, une lettre de sollicitation leur a été envoyée qui rappelle le sujet de l'étude et
les conditions de participation et surtout, qui s'assure de leur consentement éclairé et
volontaire tout en énonçant leur droit de se retirer de l'étude en tout temps sans pénalité. Au
moyen d'un feuillet réponse accompagné d'une enveloppe préaffranchie, les parents ont
confirmé leur intention de participer à l'étude. Un formulaire de consentement éclairé a
également été dûment signé par chaque parent lors de la collecte de données'^.
Voir annexe B.
RESULTATS ET DISCUSSION
1. PRESENTATION DES RESULTATS
1.1 Réalisation de la cueillette
Le groupe de réflexion a eu lieu en juin 2007 dans un local prêté par l'organisme
partenaire, "J'me fais une place en garderie". Au total, six parents ont participé à la
rencontre. L'objectif visé en terme de participation est atteint, car entre trois et cinq parents
étaient recherchés. Pour constituer cet échantillon, dix familles ont, dans un premier temps,
été ciblées et contactées par la coordonnatrice de l'organisme. Cette dernière a sondé leur
intérêt et leur disponibilité à participer à la recherche. Toutes ces familles ont accepté que
leurs coordonnées soient communiquées à la chercheuse principale pour que cette dernière
puisse entrer en contact avec elles afin de leur donner de plus amples informations sur les
objectifs et le déroulement de la recherche. Sur l'ensemble de ces familles, une seule n'a
pu être rejointe en raison du décès soudain de l'enfant. Suite à ce deuxième appel, neuf
familles ont accepté de recevoir par la poste la lettre de sollicitation. Ces mêmes familles
ont consenti à participer à la recherche en envoyant le feuillet-réponse intégré à la lettre de
sollicitation, ou en communiquant par téléphone ou par courriel avec la chercheuse.
Malheureusement, au moment de planifier la rencontre, les disponibilités variées et parfois
limitées de chacune des neuf familles n'ont pas permis de trouver un temps qui convenait à
l'ensemble. Il a fallut choisir le moment qui permettait de rassembler le plus grand nombre
de familles ce qui a ramené l'échantillon a six.
Ces dix familles ont été identifiées par la coordonnatrice de l'organisme parmi la liste complète des familles
qu'il dessert. Les critères de sélection de la recherche ont principalement guidé le choix des familles.
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La rencontre était animée par Isabelle Charbonneau, étudiante à la maîtrise et
chercheuse prineipale de cette recherehe. Cette dernière a été choisie pour animer le groupe
de réflexion en raison de sa connaissance des objectifs, des questions de la recherche et de
la problématique qu'ils sous-tendent. Au moyen du guide, l'animatrice a ainsi posé des
questions aux parents et recentré, au besoin, les échanges autour des thèmes pré-établis.
Armie Monette, secrétaire, a de son côté en inscrit au fur et mesure les énoncés des parents
dans le logiciel DRAP. Annie s'est porté volontaire pour soutenir Isabelle dans la mise en
oeuvre et la réalisation de la cueillette, car elle est familière avec l'ensemble des étapes de
la méthode DRAP. Lors de la rencontre, les parents se sont exprimés et nous ont entretenus
sur leurs vécus respectifs au sujet du partenariat. Au terme de cet atelier, qui a duré trois
heures (un avant-midi), 188 énoncés ont été notés pour ensuite être classés. L'exercice de
classification a été réalisé par l'animatrice quelques jours après la rencontre. Cette dernière
a, dans un premier temps, lu chacun des énoncés à plusieurs reprises pour, dans un
deuxième temps, créer des types, des catégories ainsi que des attributs émergents. Une fois
l'exercice complété, les énoncés ont été jumelés à un type, à une catégorie, à un attribut et à
un thème. Normalement, les thèmes, qui sont définis préalablement à la rencontre,
permettent d'orienter la discussion. Or, les parents se sont montrés loquaces et quoique tout
ait pu être noté au moyen du logiciel DRAP, il fut difficile de respecter l'ordre des thèmes
établi et d'assigner sur le champ les propos des parents à un thème précis. Nous avons dû
nous ajuster et laisser les parents s'exprimer librement, tout en s'assurant que leurs énoncés
ne s'éloignaient pas des thèmes apparaissant dans le guide. Pour ajouter un élément de
validité à la répartition - pour la rendre plus probante - il fut demandé à l'animatrice et à la
secrétaire présentes lors de la rencontre de passer un à un les énoncés et de les adjoindre à
un type. Il aurait été intéressant d'étendre cet exercice aux thèmes, catégories et attributs.
Néanmoins, la validité inteijuge obtenue pour l'assignation des énoncés à un type démontre
un niveau de concordance entre l'animatrice et la secrétaire convaincant. En effet, si nous
comparons leur évaluation respective, seulement 8/188 énoncés ont été attribués à un type
différent.
Par la suite, les énoncés ont été acheminés à l'ensemble des parents, soit par la
poste, soit par courriel, selon leur convenance. Ils avaient pour principale consigne
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d'assigner une valeur de 0 à 9 à chaque énoncé, selon l'importance accordée à chacun.
21
Dans un même temps, en accord avec les étapes 5 et 6 de la démarche DRAP, nous avons
demandé aux parents de désigner, parmi les 188 énoncés auxquels ils avaient accolé une
valeur, les dix qui, à leurs yeux, fournissaient des pistes de solutions susceptibles de
maintenir ce qui fonctionne bien, de surmonter les difficultés et de répondre aux besoins.
Nous avons opté pour cette façon de faire plutôt que d'orchestrer un deuxième groupe de
réflexion orienté sur la recherche et la formulation de pistes de solutions en raison de la
difficulté, lors de la planification du premier groupe de réflexion, à jumeler les
disponibilités restreintes et diverses des parents. Les énoncés choisis correspondent, aux
yeux des parents, à des pistes de solutions, mais n'ont pas fait l'objet d'un exercice de
reformulation comme tel. Au terme de ces envois, cinq parents sur six ont retourné le
document dûment rempli.
Les parents qui ont participé au groupe de réflexion répondent à l'ensemble des
critères de sélection recherchés lors de l'échantillonnage. Ils sont tous parents d'un enfant
qui présente une déficience motrice très souvent aussi associée à une autre déficience telle
que la déficience intellectuelle (voir la tableau 1 de la page suivante). De plus, leur enfant
est ou a récemment été encadré par une équipe de professionnels affiliée à un centre de
réadaptation en déficience motrice. À ce sujet, la majorité des parents de notre échantillon
est soutenue par le centre de réadaptation en déficience motrice Marie-Enfant de l'hôpital
Ste-Justine. En réalité, un seul parent reçoit des services d'un autre centre de réadaptation
en déficience motrice, le centre Mackay, qui dessert le secteur ouest de l'île de Montréal. A
l'étape préparatoire, l'âge de l'enfant constituait aussi un critère de sélection. Or, parce
qu'il fut difficile de recruter des parents intéressés et disponibles, nous avons dû revoir ce
critère de manière à inviter des parents d'enfants d'âge scolaire. Au total, sur les six parents
qui forment l'échantillon, quatre ont des enfants âgés de six ans et plus. Les parents ont des
profils soeioéeonomiques divers, mais tous habitent la ville de Montréal. Le statut marital
Voir pages 63 et 64 du document.
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est aussi varié, car deux parents sur six sont monoparentaux. D'ailleurs, un couple a
participé à la rencontre, ce qui a permis de recueillir les propos d'un père de famille.
Tableau 1
■Parents Âge de P
enfant
M  - ■déficience .
1 (mère) 7 ans Déficiences motrice et
intellectuelle
2 (père) Idem à 1. Idem à 1.
3 3 ans Déficiences motrice,
intellectuelle et auditive
4 8 ans Retard global de
développement associé à
un trouble envahissant du
développement et légère
déficience visuelle
5 2 ans Déficiences motrice et
intellectuelle
6. 6 ans Déficiences motrice et
auditive
1.2 Justification et présentation des analyses envisagées
Les 188 énoncés colligés au moyen du logiciel de soutien DRAP ont été classés
de manière à constituer un ensemble d'idées. Cette assignation a pour but de préciser le
sens des propos des parents pour ensuite en venir à créer des groupements, à faire des
pairages, qui, en définitive, donne une vue d'ensemble sur ce qui a été dit de même sur ce
qui semble rallier ou diviser les parents autour du thème principal, le partenariat. La
démarche DRAP suggère une analyse mixte des données tel qu'il est précisé par Jean-
Claude Kalubi et Paul Boudreault (2006) dans leur ouvrage portant sur la méthode :
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Les entrées d'énoncés, les classifications selon les différentes variables
et les évaluations font en sorte que les données se quantifient tout au
long de la démarche. Sans trop s'en rendre compte, les acteurs créent
petit à petit un corpus d'idées au plan quantitatif et qualitatif, (p. 59)
Par conséquent, nous prévoyons adopter des procédés d'analyse qui vont de pair avec la
méthode et qui combinent les volets qualitatif et quantitatif.
D'abord, au plan quantitatif, la moyenne de même que l'écart-type de chacun des
énoncés seront examinés avec soin afin de justement distinguer l'assentiment de l'ensemble
des parents aux propos émis par chacun d'eux. Ce faisant, nous pourrons entre autres
étudier les moyennes et les écarts-type de façon à voir si, dans l'ensemble, ils sont
majoritairement très élevés ou pas comme nous pourrons départager l'opinion générale de
chaque participant en calculant la moyenne des valeurs assignées par chacun d'eux. De
plus, nous envisageons vous présenter sous forme de graphiques les résultats obtenus pour
chacun des appartements réalisés, ce qui donnera lieu, à notre avis, à des analyses
intéressantes. Par exemple, un graphique vous exposera en abscisse les thèmes et en
ordonnée les catégories avec le nombre d'énoncés pour chaque combinaison.
Ensuite, au plan qualitatif, nous prévoyons élire et étudier les énoncés qui en dépit
de leur caractère très personnel, dont la moyenne est peu élevée et l'écart-type très haut,
semblent relater avec justesse la relation de partenariat telle qu'elle est vécue dans le
moment par certains parents. Nous souhaitons également identifier et analyser les énoncés
pour lesquels les parents sont unanimes. De cette façon, nous cherchons à apporter des
précisions aux premières observations notées suite à l'analyse quantitative.
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L'analyse se poursuivra puisque, parmi les 188 énoncés, les parents ont chacun
arrêté leur choix sur dix d'entre eux qu'ils entrevoient comme étant des pistes de solutions.
L'analyse de ces énoncés priorisés par les parents sera alors réalisée en vue d'identifier
ceux qui renvoient à des mises en action similaires et de discuter de ceux qui, en dépit de
leur intérêt isolé, énoncent des solutions tout aussi valables.
1.3 Les résultats colligés
Dans la partie portant sur l'analyse quantitative, plusieurs tableaux et graphiques
sont présentés de manière à rendre le plus explicite possible les résultats amassés. Bien
entendu, l'analyse gagnera graduellement en rigueur et en précision, car chaque illustration
permet de comprendre les données sous un angle qui sera complété par les autres, sans
compter que, par la suite, l'analyse qualitative viendra à son tour parachever la
compréhension des données. Par conséquent, ce n'est qu'une fois les deux analyses
terminées que nous pourrons réellement conclure.
1.3.1 Au plan quantitatif
a) Moyenne et écart-type de l'évaluation des énoncés par les participants
Suite à la rencontre, au cours de laquelle 188 énoncés ont été notés et inventoriés,
chaque participant a procédé à l'évaluation en apposant à chacun d'eux une valeur qui
pouvait varier entre 0 et 9 comme l'illustre le tableau 2 de la page suivante.
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Tableau 2
Échelle des valeurs de l'évaluation des énoncés
« 0 » Correspond à un énoncé pas
du tout important pour vous
« 1, 2 ou 3 » Correspond à un énoncé un
peu important pour vous
« 4, 5 ou 6 » Correspond à un énoncé
moyennement important
pour vous
« 7, 8 ou 9 » Correspond à un énoncé très
important pour vous
Les tableaux 3 et 4 indiquent la répartition en nombre des 188 énoncés selon leur
moyenne et leur écart-type.
Tableau 3 Tableau 4
La répartition des énoncés selon leur La répartition des énoncés selon leur
moyenne
k\ Moyenne | Nombre'énoncés
24
59
31
i  19
2  0
écart-type
Écart-
typc
Nombre
d'énoncés
ïS
25
19
87
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D'abord, le tableau 3 présente la répartition des énoncés selon leur valeur
moyenne et permet de voir si les participants ont majoritairement coté fort ou faible
l'ensemble des énoncés. Nous remarquons que très peu d'énoncés obtiennent une moyenne
de moins de 4, ce qui équivaut à un pourcentage de 15%. Si nous observons, à l'opposé, les
énoncés dont la moyenne oscille entre 7 et 9, nous en dénombrons 69 pour un pourcentage
de 37% parmi lesquels 6 ont une moyenne de 9. Toutefois, la majorité des énoncés (90) ont
une moyenne de 6 (59) ou de 5 (31).
Le tableau 4 indique ensuite le niveau d'accord entre les répondants. D'une part,
nous comprenons que les parents ont des opinions souvent opposées vis-à-vis des énoncés
proposés par les autres parents, car plus de la moitié des énoncés (119/188) ont un écart-
type égal ou supérieur à trois (3). D'ailleurs, nous verrons, dans la partie portant sur
l'analyse qualitative, que les parents ont souvent émis des énoncés très personnels qui ne
recueillent pas nécessairement l'assentiment des autres parents : ces derniers ne se
recoimaissent pas d'emblée dans le vécu particulier d'autrui. D'autre part, il y a des
énoncés qui se sont avérés importants pour l'ensemble des parents et qui révèlent un
indéniable consensus. Ce sont les 50 énoncés dont l'écart-type est égal ou inférieur à 1.
Sommairement, nous pouvons déduire de ces résultats que la majorité des énoncés revête
une importance pouvant varier de moyenne à très importante pour l'ensemble des
participants puisqu'une très forte majorité des énoncés détient une moyenne de plus de 4
(178/188). Cependant, il semble que les participants ne cotent pas à même échelle les
mêmes énoncés parce que l'écart-type de la majorité des énoncés dont la moyenne se situe
entre 4 et 7 inclusivement est très élevé - souvent supérieur à 2,5.
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b) Moyenne des évaluations de chaque participant
Afin de comprendre davantage la répartition des évaluations, nous avons calculé
la moyenne des valeurs assignées à chacun des énoncés pour chaque parent. Au tableau 5,
les résultats révèlent un fait intéressant, car il semble que tous les parents, à l'exception
d'un seul (parent 5), ont une moyenne assez élevée. En effet, quatre parents sur cinq ont, en
moyenne, coté autour de 7 la majorité des énoncés à l'exception d'un seul dont l'évaluation
est nettement moindre puisque sa moyenne est de 2,59.
Tableau 5
Moyenne des valeurs assignées de chaque parent
jpareiit 1 Parent ^  garent 3 1  ^
7,26 7,16 7,21 7,74 2,59
Dès lors, nous supposons que le petit nombre de parents retenus lors de
l'échantillonnage a fait en sorte que ce parent, dont la moyenne des évaluations est si basse
comparativement à celle des autres parents, a grandement influencé la moyenne de même
que l'écart-type de plus d'un énoncé. Justement, plusieurs énoncés valident cette hypothèse.
Par exemple, à l'énoncé # 10^^, tous les parents ont apposé une valeur supérieure à 8, soit 8,
8, 9 et 9, sauf un, le parent dont la moyenne est très basse, qui a côté 0 à cette affirmation.
Un autre énoncé appuie notre supposition, soit l'énoncé # 27^^ puisque le parent en
question a jugé l'affirmation comme étant pas du tout importante en lui attribuant la valeur
0 contrairement aux autres parents qui ont tous coté 9. Pour ces deux exemples, l'écart-type
équivaut respectivement à 3,83 pour l'énoncé # 10 et à 4,02 pour l'énoncé # 27.
22 éÉnoncé # 10 : « Il a fallu que je me fâche à plusieurs occasions, car on veut des réponses, mais ça n'aboutit
pas ».
23 éÉnoncé # 27 : «Il a fallu que je me fâche, que j'insiste énormément pour obtenir les services ».
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De plus, pour appuyer davantage notre hypothèse, nous avons calculé l'écart-type
de chaque énoncé en incluant, dans un premier temps, l'évaluation des cinq parents pour,
dans un deuxième temps, procéder au même exercice de calcul en retranchant l'évaluation
du parent dont la valeur est souvent en deçà de celle des quatre autres. La moyeime des
écarts-type selon les deux modes de calcul révèle à notre avis une différence appréciable,
car lorsque nous intégrons l'évaluation de tous les parents, la moyenne des écarts-type de
tous les énoncés est égale à 2,94 alors que dans l'autre cas, elle est égale à 1,65 ce qui
équivaut pratiquement au double. Par ce genre de calcul, nous voyons combien l'avis de ce
parent se situe souvent à l'opposé de celui des autres parents et qu'en conséquence du petit
échantillon, il a très certainement influencé les résultats.
c) Représentation graphique de la fréquence des énoncés
Avec la méthode DRAP, nous pouvons réaliser une analyse quantitative en
procédant par appariement, c'est-à-dire en jumelant les thèmes, les types, les catégories et
les attributs créés. La fréquence des énoneés selon ces différentes combinaisons suggère
alors plusieurs pistes d'analyse, ce qui, à nos yeux, donne une portée d'autant plus
importante et significative aux propos des parents. Par conséquent, nous vous présentons,
sous forme de graphiques, les différents jumelages réalisés qui seront par la suite complétés
par l'analyse qualitative que nous avons pratiquée sur l'ensemble des énoncés.
Un premier graphique (figure 4 de la page suivante) illustre la fréquence des
énoncés par catégories selon les types. Les catégories créées renvoient à des propos qui
parlent soit des professionnels, soit des parents, soit de la relation entre ces deux
partenaires. La catégorie aucun comprend les quelques énoncés que nous n'avons pas
76
réussi à attacher à l'une ou l'autre de ees trois eatégories. À titre d'exemples, nous vous
proposons trois énoncés qui sont associés à chacune de ces trois eatégories :
Catégorie Parents - Énoncé #18 : « 11 fallait que j'engendre la communieation par
moi-même, que je fasse les démarches ».
Catégorie Professionnels - Énoneé # 42 : « L'équipe multi ne travaille pas
ensemble, c'est toujours toi avec tel intervenant, mais jamais de travail d'équipe ».
Catégorie Relation - Énoneé # 176 : « C'est déeevant quand une hiérarehie
s'installe entre parents et intervenants ».
Figure 4
La fréquenee des énoneés par catégories selon les types
Catégories/Types
Professionnels du centre de réadaptation
Parents
Relationf
Aucun
7
n Nombre d'items
B Nombre de p
□ Nombre de n
□ Nombre de b
0  20 40 60 80 100 120
Au premier eoup d'œil, nous remarquons que les énoncés qui concernent les
professionnels sont plus nombreux que ceux qui eoncernent les parents ou la relation. En
fait, nous en dénombrons près du double, soit 111 pour les professionnels eontre 53 pour
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les parents, tandis que 10 seulement traitent de la relation. De plus, sur le total des énoncés
pour chacune de ces catégories, lorsqu'il est question des professionnels, les énoncés sont
plus souvent de type négatif (85/111) plutôt que positif (11/111) alors que lorsqu'ils
concernent les parents, nous retrouvons à peine plus d'énoncés de type négatif (25/53) que
de type positif (22/53). Par conséquent, sur l'ensemble des énoncés, ceux de type négatif
(115/178) sont plus nombreux que ceux de type positif (37/178) ou ceux qui énoncent un
besoin (26/178).
Le prochain graphique (figure 5 de la page suivante) symbolise encore une fois la
répartition selon les types, mais par attributs plutôt que par catégories. Le nombre
d'attributs est plus important que celui des catégories, car nous avons pratiqué un
décorticage en profondeur des énoncés émis par les parents de manière à rendre plus
explicites la nature et le sens de leurs déclarations. 11 est à ce titre intéressant de noter
chacun des attributs accolés à leurs propos par la chercheuse, puisque cela révèle avec plus
de détails et de façon regroupée la particularité de leurs perceptions en tant que parents.
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Figure 5
La fréquence des énoncés par attributs selon les types
Attributs/Types
Fterception des parents par les professionnels
Fterception de l'enfant
Parent affirmatif
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Arrêt de services
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Firent expert
Aucun
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Quatre attributs nous apparaissent particulièrement marquants, soit les attributs
parent affirmatif, initiative, approche humaine et parent expert. D'une part, ils sont en
nombre plus grand alors que, d'autre part, ils s'apparentent au rôle capital et défendable des
parents concernant le partenariat qui les unit aux professionnels. Dans la partie portant sur
l'analyse qualitative, nous verrons si le contenu de leurs affirmations tend à démontrer que
leur engagement, leur initiative de même que leur expertise témoignent d'une réelle volonté
à participer au partenariat ou bien si, au contraire, il annonce un retrait de leur part.
Cependant, les énoncés de type positif égalent pratiquement ceux de type négatif pour
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l'attribut parent affirmatif, ce qui, à notre avis, permet déjà de présager sur leurs intentions
et leurs conduites. En effet, par ces résultats, nous supposons que les parents de notre étude
sont proactifs plutôt que passifs.
Par ailleurs, lorsqu'il est question des services offerts par le réseau de la santé et
des services sociaux comme dans le cas des attributs : manque de ressources, arrêt de
services, continuité de services, protocole et coordination de services, l'opinion des parents
rend compte de leurs lacunes plus que de leur mérite, car les énoncés de type négatif
surpassent encore une fois ceux de type positif.
Un troisième graphique (figure 6) présente cette fois la fréquence des énoncés par
thèmes selon les types toujours.
Figure 6
La fréquence des énoncés par thèmes selon les types
Moyens de communication
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En somme, la figure 6 donne la répartition des énoncés par thèmes. Dans
l'ensemble, nous retrouvons un nombre pratiquement égal d'énoncés dans chacun des
thèmes. En fait, un seul thème en a récolté deux fois moins que les autres; il s'agit de celui
portant sur les compétences, dont le nombre d'énoncés est sous la barre des vingt. De plus,
quoique tous les thèmes récoltent surtout des énoncés de type négatif, le thème
apprentissage se démarque par la prédominance des énoncés de type positif. Par ce résultat,
nous supposons que les parents jugent assez favorablement l'expérience acquise à ce jour.
Un autre graphique (figure 7) réunit les thèmes aux catégories, ce qui permet
d'observer la fréquence des énoncés qui concernent soit les parents, soit les professionnels
ou la relation entre ces deux partenaires pour chacun des thèmes.
Figure 7
La fréquence des énoncés par thèmes selon les catégories
Moyens de communication
Compétences
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À première vue, il apparaît que les énoncés qui réfèrent aux professionnels du
centre de réadaptation surpassent en nombre important les autres catégories. En effet, nous
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en retrouvons plus du double dans presque tous les cas. Cependant, nous constatons que
pour le thème degré d'engagement, les parents se prononcent autant sur les professionnels
que sur les parents, car ces catégories comptent 18 énoncés chacune. Tandis qu'au thème
attitudes et comportements, ce sont les professionnels plus que les parents qui sont la cible
de leurs propos. De plus, pour ce thème, les énoncés sont plus souvent de type négatif que
positif, ce qui permet de croire que les attitudes ainsi que les comportements des
professionnels sont critiqués par les parents, voire, peu estimés. Ceci nous amène d'ailleurs
à faire un parallèle avec les résultats rapportés précédemment dans la partie portant sur la
problématique à l'effet que les parents condamnent autant l'accessibilité que la qualité des
services.
Maintenant, un cinquième et dernier graphique associe les attributs aux thèmes
(voir figure 8 page suivante).
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Figure 8
La fréquence des énoncés par attributs selon les thèmes
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Tout d'abord, ce graphique est intéressant parce qu'il donne une appréciation
visuelle de la répartition en fournissant le nombre total d'énoncés pour chacun des thèmes.
Nous constatons que les énoncés attribués au thème apprentissage sont plus nombreux que
pour les autres thèmes. Ensuite, en ce qui à trait aux attributs, il importe d'insister sur
quelques observations. Premièrement, au thème attitudes et comportements, nous
retrouvons plusieurs énoncés qui sont associés à l'attribut approche humaine, ce qui nous
apparaît être une combinaison conséquente et logique. En fait, selon nous, cela suggère la
volonté des parents de voir les professionnels faire preuve d'humanisme dans leur approche
d'autant plus que la catégorie professionnels surpasse la catégorie parents pour cet attribut.
Deuxièmement, nous observons que les attributs parent affirmatif et initiative comptent
pour la moitié des énoncés du thème degré d'engagement. Encore une fois, cela nous
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apparaît sensé puisque nous pouvons aisément faire un rapprochement entre chacun de ces
termes. De plus, à notre avis, cette association confirme de nouveau, l'ambition des parents
de l'étude à vouloir s'engager et participer au partenariat de concert avec les professionnels
du centre de réadaptation. En effet, si la catégorie parents prédomine pour ces deux attributs
de même que pour le thème en question, il est vraisemblable que cela traduise
l'engagement, l'initiative et l'affirmation des parents face au partenariat avec les
professionnels de la réadaptation. Mais, encore là, l'analyse qualitative permettra
d'apporter de plus amples précisions à ce sujet.
1.3.2 Au plan qualitatif
L'analyse qualitative débute là où prend fin le volet quantitatif. Complémentaire,
elle permet, conformément à la méthode DRAP, d'enrichir les constats qui se dégagent de
l'analyse quantitative des données. Dans un premier temps, nous procéderons à l'analyse
qualitative des énoncés émis par les parents pour, dans un deuxième temps, nous concentrer
sur l'analyse qualitative des solutions que ces derniers ont privilégiées.
a) Les énoncés qui font consensus
Quoique plusieurs énoncés se rapprochent de la moyenne de 9, au total, six
énoncés font l'unanimité : tous les parents ont donné la valeur 9 à ces énoncés que nous
avons réunis au tableau 6 de la page suivante.
84
Tableau 6
Les énoncés dont la moyenne est 9 et l'écart-type 0
#
énoncé
Verbatim Thème Type Catégorie Attribut
15 « Pour nous, c'est légitime
que notre enfant reçoive les
services parce qu'on voit son
potentiel en tant que parent »
Degré
d'engagement
Besoin Parents Perception
de
l'enfant
28 « J'ai la chance d'avoir de
l'audace, de me lever debout,
d'avoir rencontré les bonnes
personnes, mais d'autres
parents n'ont pas les mêmes
ressources »
Degré
d'engagement
Positif Parents Parents
affirmatifs
38 « Je comprends qu'ils ont des
procédures à suivre, mais ils
ne devraient pas commencer
par me dire que je ne pourrai
pas avoir les services parce
qu'il manque de ressources
humaines et matérielles, pas
de budget »
Attitudes et
comportements
Négatif Professionnels
du centre de
réadaptation
Manque
de
ressources
50 « Je suis la mère, je devrais
avoir mon mot à dire sur les
services »
Moyen de
communication
Besoin Parents Parent
affirmatif
74 « À J'me fais une place en
garderie, le contact avec les
intervenantes était génial, je
continue de voir à l'occasion
des intervenantes qui
eonnaisseiit encore mon
enfant »
Attitudes et
comportements
Positif Professionnels
du centre de
réadaptation
Approche
humaine
75 « Quand on est traité comme
des humains, que les
intervenants reconnaissent
notre potentiel de parents,
c'est très bien »
Attitudes et
comportements
Positif Professionnels
du centre de
réadaptation
Approche
humaine
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Dans l'ensemble, nous remarquons que deux thèmes et deux attributs
prédominent, soit les thèmes attitudes et comportements et degré d'engagement ainsi que
les attributs parents affirmatifs et approche humaine. Parmi ces énoncés, nous identifions
certains préalables au partenariat. Certains font en effet référence au pouvoir et à la
participation du parent lorsqu'ils parlent d'audace, de se lever debout, d'avoir son mot à
dire et du potentiel de parents. Ils évoquent aussi le contact et les rapports humains en
dénonçant la propension des professiormels à se réfugier dans des justifications d'ordre
administratif comme le manque de ressources. Par ailleurs, fait étonnant, mais, somme
toute, encourageant, quoique la majorité des 188 énoncés soit majoritairement de type
négatif, au tableau 4, nous voyons que les parents misent surtout sur des énoncés de type
positif ou qui énoncent un besoin, car un seul est de type négatif.
b) Les énoncés qui traitent de l'engagement des parents
« ^  ai mve 'tépujxvtXcm <xup/tèâ. àeA tÂd/iojieuieû. jui^ce j. ai montré cpui j- étaiû-
ce c|/ue je 'tou/Eoie; ai ^  mupeeâAioa cj/ue ee&vticmA û- omé^Loeetvt, que je <uue
piuA teepeclee »
«  ^oece âe pa/iù/c Joi/t, ça, -ûo. nvieox, je Atue jifiUi, leqpecle, j/ <Ât\i^inA Bc
lépcmâee ».
Plusieurs énoncés renvoient à l'engagement des parents. Classés surtout dans le
thème degré d'engagement, l'attribut parent affirmatif et la catégorie parents (18 énoncés),
ils donnent à croire que les parents qui ont participé à l'étude sont entreprenants lorsqu'il
est question de défendre leurs points de vue et leurs besoins. Ils semblent en effet persuadés
que, pour obtenir des services, mais aussi pour s'allier aux professionnels, ils doivent être
convaincants et audacieux, car, selon eux, cela ne va pas de soi. Ils considèrent que sans la
ferveur, voire même, l'empressement qu'ils ont manifestés, les services pour lesquels ils se
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sont défendus ne leur auraient pas été offerts tel que le démontrent ci-dessus, les énoncés #
31 et# 112.
L'initiative est un autre attribut qui caractérise le thème degré d'engagement et qui réfère
quelques fois aux parents. En effet, en plus de devoir se défendre, les parents affirment
devoir faire preuve d'autonomie et de débrouillardise, car, selon eux, les professionnels ne
sont pas toujours enclins à prendre les devant ou à entreprendre les démarches. A ce sujet,
nous retenons les propos suivants :
« Sî cpœ j. cng/C+vâ/ie fa com^muifcolXcm jio/l moi-mcme, j/e ieA
3énva/tcKeâ- »
«  nvc àMÀA me AiuA ^cyimée joa/tce qœ Ae/i/SlceA qœ j.e
^ece/ûotû. étaient btqp ^ ui^menteA. ^  a/iaiA ^ îeAoin, â luie -ûÎAÛm jiîuA ^ fo^uufe » 25
c) Les énoncés qui traitent de l'engagement des professionnels
Envers les professionnels, les parents déclarent à maintes reprises que ces derniers
se fient trop souvent au diagnostic, au sceau médical, qui, à leur avis, n'est qu'un repère, un
aperçu des besoins réels de l'enfant et de son potentiel :
« £eA tfié/uijxeuteA âe ^ ient t/ooji ou- âioqtvoâ/tXc, aa popl/C^ mé-Sicaf juiwi âéeiàet
di ^  en^cuit a fe jiotentiei au- jiuA- âe pxiie ceitaineû- cÂoAeù- »
« £e MyvâAome âe mon- en^cuvt eàX t/cèù- ea/ve oÎqaa îeA inZe/i/ien<mtA A OAAetaient
au âia-^uQAtic AonA pouAAe^ jiîuA îoiu » 27
Énoncé # 18
Énoncé # 79
Énoncé# 17
Énoncé # 45
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« c£e4, ûjiéciaÂAtcA n<mA 3<Mvrven/t ^ imjiA^eAùion, 3e ^ oke le mcmt3ie e^cw/t jui/ice
cpa â. o/i/têten/t cuu^ ji/ié^^iAicmâ. négxi/ti/Cee ea à l'o/Ccmee cpa el^ ne
jiou^iyuu/t lien- ^ cme, cjn- X ne ûe ^ éûelopjie^tai/t jmû- »
Selon eux, il en résulte une intervention qui manque parfois d'initiative, de
créativité et qui est détachée, cloisonnée parce que chaque professionnel tend à travailler
une sphère en particulier sans toutefois l'intégrer dans un continuum de services qui se
raccorde au développement de l'enfant dans son ensemble :
« '2)eâ- in/tei><2«nxiniâ- dxynX, , ils- tve, jsmuiAcn/t jixiA Ùa
in/tet/C^nfionA tzeA loin- »
« 3e ne ^ <uJL jsca ù, <l^^e^e^ cuox nuMjAnA leA jiiuA ^ ocileA (ex : il ^ ou/t
i^owSex, leA nvoijAnA cpui- cuiBenf^ '2/uUnienyt t^en^ant nvainfAn-cuvl eX cpui- dxmX
CLjsp'tojs^iiéû- juMÀ/c leA p<x/venià, »
« c£a ûjs-écioliAte n€- â- inikAtit jkus- 3e ^ a-c<m jsAiAonnel^, el^ Ae oonfen/te 3e
bui/ÊailCeA le lonepocpe ôeinA cc!nAi3étAi le jî/u>Hème- ^ fo^eLÙment » .
Heureusement, quoique la majorité de ces énoncés soient plutôt critiques envers
les professionnels, un énoncé rappelle combien il importe de ne pas tomber dans les
généralités :
« (SetXcUnA A^séciolusleâ- ^  mefferut ^ lecuuxiuji 3e cœwi, emêei^ujAÀenZ 3cmA leâ-
e^QAtâ- pxità- JKM- nui, ef jseut nvoi
Énoncé # 122
Énoncé # 26
Énoncé # 48
Énoncé # 80
À cet énoncé (# 35), trois parents ont apposé la valeur 9 et un la valeur 8, le dernier ayant à l'inverse opté
pour la valeur G. Au total, cet énoncé obtient une moyenne de 7,0.
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d) Le parent, spécialiste ou pas
Plusieurs énoncés, pourtant contraires, obtiennent des évaluations équivalentes, ce
qui est pour le moins étonnant. Par exemple, selon nous, les énoncés # 70, # 71 et # 72
reflètent cette dichotomie des points de vue :
Tableau 7
Énoncés #70 à 72 et leurs valeurs
#
70
« SL nouA di&ent q/oc tuîUA acmuitvca 3e tvoLre
eri|cuvt; truuA je tKxi jaoa étu3ié en. fné3ectne! »
#71 «  ne fvouA 3omven/t jACiA 3e ûee^SiceA, nuÛA noue
frumLcen/t comwenT ^aiee, miLie A olueSi/t, iî
^CMvt jx>ue^ -tcMAA 1a aoIa 3e <qïécia£iA/teA. »
#72 « ^  ai 3emewt3é 3 êLie coodée junte j^^ea3^e Aovn. 3e
frum en^cMvt à- 1. mewAon. : je AiûA 3e^2emie ia
ajiéoLalAte 3e mon en^cwvt d. LmA 1a tu/Cecwt/X. »
Au tableau 7, nous remarquons que la majorité des parents a coté très haut (valeur
9) les énoncés # 70 et/ou # 71 ainsi que l'énoncé # 72. Par conséquent, ils apparaissent être
en accord avec des énoncés qui, à notre avis, expriment des idées différentes. D'une part,
les énoncé # 70 et # 71 laissent entendre que les parents préfèrent s'en remettre au savoir et
aux compétences des professionnels, du moins en partie, alors que, d'autre part, l'énoncé
#72 défend leur désir de vouloir être formés au point de se spécialiser. Toutefois, pour
expliquer et comprendre le point de vue des parents sur la question de leur rôle et de leur
expertise, nous pensons qu'il est opportun de compléter avec d'autres énoncés que nous
avons réunis au tableau 8 de la page suivante.
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Tableau 8
Énoncés #78, 85, 91 et 92 et leurs valeurs
#78 « Si ^cuJi cj/oe j/C juiiftAe tia/lkii£ie/i. ea écjmpe
a/ùec i&à, <vn, i/uMkiii
etiAe^rvÉEe.. »
9 7 9 9 8
« Si ^omJL ù. lijTKme àcA jKi/ceivtù,, -rve
jMA juniàAe/i àeA, jKMVt ieAo^x/M/iA
Ùa jMAAnXd, ne ù<mJC jma jj/icfô-. »
6 6 9 8 8-1
' f
#91 «  j ai à cuvttcA idéeù, cpoe iea,
intev^enan^A eX j/C -ûeu/X oÀiàeA mon en^OAit à
nux ma/rùÀve. »
9 8 9 8 8
#92 « On- a t, wijvteûAÛm â O/^Sovi. toujawiA à êhte 9 8 9 9 6
Pour chacun de ces énoncés, la moyenne est supérieure à 7,4 tandis que l'écart-
type est inférieur à 1,3, ce qui reflète, à nos yeux, un certain consensus. Si nous étudions
chacun de ces énoncés, nous percevons que, pour les parents, il est certes important que les
professionnels reconnaissent leurs idées (# 91) et qu'ils respectent leur rythme (# 85) mais,
pour eux, il importe aussi de former une équipe avec les professionnels (# 78), de partager
la tâche, car, sinon, ils avouent avoir l'impression que l'on attend trop d'eux (# 92).
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En définitive, nous pressentons que les parents veulent s'impliquer dans la
réadaptation de leur enfant, mais que cela ne doit toutefois pas se faire au prix
des services et de l'expertise dont ils souhaitent bénéficier de la part des
professionnels.
e) Une question d'attitude
«  tEs. ont âcA à maÀA îÎa, ne âe^Stoienl jmâ-
coiunvencc^ jui/t tne 3Ue <pie je ne jjou/t/ioi jîoa cu^SoU Ùa- ùAt/iÎAzeA jaoytee cju, tEi/
nvoncpuent 3e loûAouyieeA -Eunvcûnea. et nvotéxieEEea-, jme 3e 'Êu3g^. »
« 0n ee aent nuenx c|4mn3 iE ^ o on oEoncpement 3 attitu3e, qu tEi. ne
A opitoLent jKiA <vu/t Ee. numquo 3e leAAou/teeâ-, 3e Aet.''2ieeA.
«  centre 3e réa3uj3tatton, c e^vt jaoA nn qxxroqe, ii qère 3ea. hnnuûnA. »
« 3i pMtZ nûeer enr EeA ropporta hnmcûnA. »
« c£e 3nT-, c eût que tn t atten3A à ce que Eee inter'ôencintA nouA trottent,
nouA et noA en^ontA, comme 3eA joerAonneA -^umoincA O/Eoia que ce n eat jîoa
toujAMAA ce qui Ae jjOAAe. »
Énoncé # 38 - moyenne de 9,0.
Dans l'ensemble, les évaluations de l'énoncé # 159 varient d'un parent à l'autre. D'ailleurs, pour cet
énoncé, l'écart-type est égal à 3,11. Voici la variation dans leur réponse : 7, 5, 6, 8, G. Malgré tout, la
moyenne de l'énoncé (5,2) permet de qualifier cet énoncé comme étant moyennement important pour les
parents (voir tableau 1).
Énoncé # 36 - moyenne de 7,2.
■'*' Énoncé # 37 - moyenne 8,8.
" Les évaluations de l'énoncé # 166 ressemblent à celles de l'énoncé # 159 sauf qu'elles sont en général un
peu plus élevées : 6, 7, 9, 8, 0 pour une moyenne de 6,0.
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Les résultats de notre étude semblent corroborer ceux de recherches antérieures
(Blain et al., 2003 ; Bouchard et al., 1994 ), car, tout comme ces dernières, nous constatons
que les parents sont critiques envers l'attitude des professionnels à leur égard, et ce, bien au
devant de l'insuffisance des ressources et des services offerts. Maints énoncés suggèrent en
effet le besoin pour la plupart des parents de voir les professionnels démontrer plus
d'empathie, d'humanisme, de considération et de bienveillance ne serait-ce, entre autres,
que dans la façon de se justifier par le manque de ressources humaines, matérielles et/ou
financières .
Parfois, le vécu particulier de certains parents démontre combien il suffit de gestes
simples pour que le climat change et humanise les rapports. Entre autres, un parent rapporte
le peu de considération qu'ont manifesté les professionnels à son égard lorsque le moment
est venu de joindre les disponibilités de tout le monde en prévision du prochain rendez-
vous :
«  et nvcm- conjoint touA ieA djiécia&AteA Ae, oonceAtent jum/l
t^iau^^e/L im fetnpA 3e letvâe^-'SouA, nuûâ- rvouA, nouA •o/ûcmA à- nauA j^&ee c. Ùm/ia
jMwi A oaauac/l 3 oAoi/c îe- ûeWlce. »
En fait, la partenariat entre les parents et les professionnels semblent dépendre
davantage des gens en particulier que de la structure en général parce que les parents
avouent qu'avec certains, les échanges sont agréables, fluides et même amicaux, mais que
cela est très variable pour un même établissement ou département :
« ^ AA InteA/iAAUuJCA ^ Q+vt U/fv aui/Ci, la zefatian Se^^ient otmcole.. »
« (Sa 3épca3 3eA Béjia/itAmeniA, i£ ^ ea a a/Sec c^ui îa ccmvmanico/tûm juxaaa
rrÙAOx, 3 autzAA ca -Ça mainA êicn. »
Énoncé # 9438
Énoncé #25
Énoncé # 13
92
« ^  iuve à. cui/tt/e, â mv t^ié/vajieute, à f cuvtve, ia c<muY\AÀ4vi<xJ[ion,
Ùl ùituaZion càZ laZaiem-erit 3i^é/ie^vte-. »
Certains considèrent même qu'il est parfois difficile de passer outre la structure et
qu'en conséquence, les parents sont pénalisés aux plans des échanges et des services .
«  mon imo^ 3u- mi£icu 3e c était f enfecûâe, jmeûtoa,
^ûnjîficaytion. : je- me Auia ji£atât eetiem/ûée Beûcuvt mve nvocÂfne, une
ûuj}e/uit/tuctu/ie li^ièe. »
« ($ f fiojxitaf, iîù, n <mX jiaA ie -tetnjaû- 3e ù. o/reêlee à f eri^cuvt, ce c|ui camjite juîuz
eox c eef ^  méccunicp-ie. »
f) La communication et la concertation
« £a &t/iuctu/ce eef îoa/vàe a/3anJC cj/a on ait uccèA 3 3e f* écou/te, 3eâ- eei^Sicee. »
« cS* é<p3pe mu£ti ne feo/ikit/ffie. jiaâ. enAetrx&ù,, c eeJi tcMjoa/iA -toi o/ûec te£
inte/i/ienant, n^c^lâ- jemuûe 3e Lui/Ccùf 3 écpuêpe »
Évidemment, nous avons vu qu'un partenariat véritable doit être assorti d'une
communication cordiale et intéressée de la part de chacun des partenaires, et ce, en plus de
sous-tendre un réel effort d'équipe. A ce sujet, les parents ont aussi exprimé des réserves.
En effet, à leurs avis, non seulement les professionnels ne partagent pas toujours leurs
informations et/ou les décisions avec eux, mais, aussi, ils ne se concertent pas toujours :
Énoncé # 23
Énoncé# 178
Énoncé# 180
Énoncé #49
Énoncé # 42
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En outre, nous retenons le commentaire émis par un parent à l'effet qu'un
professionnel, plutôt que le parent lui-même, doit s'assurer de la concertation des services
et de l'arrimage des actions entreprises de part et d'autre :
« <£'écjHrij3/e ftuiûi eû/t c^^iAée cuCoi/r- U/tvc jii/iciX c^ui ^ cu/t ic truriû- c ecJi
mol c^ui ci/CcuA o ùi cootâlnotloa. »
Le dossier de l'enfant est aussi un outil d'information que doivent lire et consulter
les professionnels, ce qui, par la même occasion, évite aux parents, du moins en partie, de
devoir raconter à répétition leur récit de vie;
« ^  oi f imji/veûAiofi ieû. vn/tei/Cc^vcwvlA tve juiA ieA BoùaLcaa, j30U/t/t<Mvt ce
âekolt eX/ve, tm oirixf 3e comm^mico/tiorv impoî/tcwvt. »
« 0ua/a3 on. eûL <i£ù. ^ Cok. 3eû. âjiécla^iAfeA (ea Bu. cenLie 3e eéo^ap/ta/tioa),
oa CL ea à, locon/tee nolke -Rkioke ja/Eoeleu/te ^ oiâ- à jifuAieiviA peicomvcâ-. 0aa/a3
'ta letoomee oa cenLie 3e 'iéo3<3j3La/tloa, if ^ ^oot encoie -toot zacoriXe/c, à -touA £eA
In/tei/Cenootâ-. »
À l'instar de ce qui précède, certains parents ont connu des réalités, certes
singulières, mais qui, somme toute, nous apparaissent fort évocatrices, symptomatiques et
que nous souhaitons mettre en évidence parce qu'elles évoquent, à nos yeux, des situations
qu'il faut décrier et qui doivent mener à des prises de conscience.
L'annonce du diagnostic est un moment crucial, mais éprouvant pour la plupart
des parents, en raison, entre autres, des circonstances qui marquent cette annonce (Pelchat,
Énoncé #43
Énoncé #61
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Lefebvre, Bouchard et Rousseau, 2000). Un parent de notre étude rapporte justement le
contexte dans lequel on lui a appris que son enfant souffrait d'autisme :
«  nouù, <x annoncé cfoq- nvuu^teâ. a/3<mt le notve
ea^cMvt était oû/temervt aatiâte- ; tvouA étianA anéantiA, 3écQu/ta^éA. Sa jo^ua, le
ne û^e/i/iait jXuA à lien jmece cpa on. noue o omumcé en- jiîuA cj-ue no/tie
en^out êtee -tuinA^éeé 3e ûee^Sice. »
Un autre parent relate les circonstances au cours desquelles lui et son enfant ont
appris l'arrêt des services de réadaptation :
«  en- a&arvt à la j-oujout^èe|ue que j- ai cupp/ÛA que n^on- n- o/Suvt
3e AeeCfcee; leû- ûvte/i/Cenun/lA ne nv a/Saient même joua opp-elée. »
« <£a joujout^èq-ue ne •Coula-ft jiluA joiêtee 3e û-o-cA 3e j-ouelA, m-on- ^^lli. a ^oi/t une
eÛAe, il ne comjuenui/t jîoa. »
« O'etAonne n- eût "Senu expliquer ù mon- eu^cuvt ce qui a^ait cuiefCee quau3 leA
ûe/viiccû, on/t jvÛA ^In- » 50
Les rencontres du plan de services individualisés représentent souvent les seules et
rares occasions pour les parents et les professionnels de se réunir afin de discuter des
besoins et de s'entendre sur la suite des choses, ce qui, nous supposons, laisse peu de temps
pour créer des liens. Au sujet de ees rencontres et de la relation parents- professionnels, un
parent raconte avoir usé de stratégies pour changer les convenances ;
Énoncé # 60
Énoncé # 98
Énoncés# 163, 164 et 165
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«  ^oiâ,, on, a, pilt îe, nouà, jKMi/i cfum^^ la ^ Ayuimic^iw. :
m^^€/i/Cetum/tA tv on/t jkia -Cou^ 3e cette ^e£a/tUm amlccXe,; iîû, ne -Couicûen/t pcui.
3ép<xôee^ £a ^ L^ne jiaeen/t/jj^o^eAeicmnei'. »
« '^iCnAi ^ûiû. j, ai cKon^ ma jilace 3anA une ienccm/(ee jKiue tne ûen/tie nioinâ-
nrenocée, moinû. oLsei/Cée et a/i2aût impeeeûion- 3e me mê£ee ou gecîujae
3 in/tei^2enan/te. » .
Lors de ces rencontres, les parents avouent en effet se sentir souvent malaisés et observés :
« £<yiA 3 une tenccMvtee, iEv m ont ^ oit ^oiee 3ee teete, j. a/ûoiû. £' imjieeâAion
3 o/toie à ^ aUe £eA éonA c^oioc à £eu/te tjenx, 3 o/'Soie à iépon3ie 3e îa ^onne
nvomeie. »
Et lorsqu'ils laissent paraître leurs émotions, les interventions ne sont pas toujours
appropriées comme le rapporte un parent :
«  £cHâ., 1/ ai- p^cuaÂ p^n/3<uvt ittv et on m a conâeiSfe un
Il survient aussi des rencontres dont l'objectif consiste à travailler un besoin bien
précis de l'enfant. Cependant, tel qu'il est exposé par un des parents, les professionnels qui
observent l'enfant dans le contexte de la réadaptation ne le voient pas dans son milieu de
vie habituel et familier, mais émettent malgré tout leurs recommandations :
«  irvt^/i/S'enarvtA qui a^iAe/i/Seat nvou- J3cu3arvt que je iui jvrépœe 3e
ncMuielluee et nouerit ne -ûcHen/t pœ fa '^zaie ûitueutwm, camm&nZ Ae poAAe
tée0Kemen/t à fa moiAon.. » .
" Énoncés# 171, 172 et 173
Énoncé #56
" Énoncé# 175
Énoncés # 57, 58 et 59
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g) Les énoncés de type positif
Parmi les énoncés retenus jusqu'à présent, la presque totalité est passablement
critique envers les professionnels. En effet, nombreux sont de type négatif. Néanmoins, en
dépit de leur préséance et, de surcroît, de leur importance, d'autres énoncés, plus
approbateurs, sont méritoires.
En nombre, les énoncés de type positif représentent 21% de la totalité des
énoncés, les autres étant soit de type négatif (65%), soit de type besoin (14%). Nous
comptons environ 20 énoncés qui sont favorables aux professionnels et qui sont
principalement répartis entre les thèmes apprentissage, attitudes et comportements et
moyens de communication. Les parents admettent que tout n'est pas à refaire, que les
difficultés ne sont pas l'apanage de tous les professionnels, car plusieurs entretiennent des
rapports très humains, voire même, amicaux avec eux. A ce sujet, nous choisissons de
revenir sur les énoncés suivants :
« Ça Bca Béj^a/vtenve^vtà,, i£ ^ ctt a ci/2«c îa jmâAe
nûeu/X, 3 omX/ica ca -Ca mowia »
« ^  ime écpU/Lpe à ouLte, â un à £* auLte, la c<muruAuicutian '2<uvie.,
la ài/tiux/tioa civt tatafcment »
«  int^A/l.enant(i ^ ant un cuù/Qi, la '^elatioa otmco/le.. » .
« QeAiainA ùjMcia^AXeA q. meXlcnt ^wuucau^ 3e cœwi, emÈa/ujuent dunn leA
e^mLl- ^la/i ma ^ll^e et jm/c moi. »
" Énoncés# 13,23 et25
Énoncé# 125
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Un parent avoue même que, dans l'ensemble, ces rapports avec l'équipe de
professionnels du centre de réadaptation étaient positifs :
« Jou/L moi, ço- êien f'écpuipe muùi. »57
D'ailleurs, il prévaut de s'arrêter à cet énoncé parce qu'il a été amené par le parent qui a
donné en moyenne des valeurs très basses à la majorité des énoncés émis par les autres
parents (moyenne de 2,59). Au sujet de l'évaluation^^, ce parent admet avoir coté très bas
de nombreux énoncés en raison de leur singularité. Pour lui, comme pour les autres parents,
des situations difficiles ont marqué ses échanges avec les professionnels. Or, il poursuit en
précisant que très souvent « les embrouilles se passent généralement au début du diagnostic
et de la réadaptation » et il choisit de mettre en évidence l'énoncé # 134 qui dit qu' « Il y a
différentes étapes dans notre découverte du monde des thérapeutes : d'abord le
bombardement d'information, ensuite l'émotivité, puis progressivement plus de stabilité. ».
D'autres énoncés mettent cette fois l'accent sur l'attitude des professionnels qui
proviennent du milieu communautaire. En effet, les parents sont unanimes lorsqu'il est
question d'organismes issus de ce milieu puisque, pour eux, ils jugent avoir reçu un soutien
efficace caractérisé par des rapports humains et un travail d'équipe :
« '2)<mA 3.CU/X 3e jui/tenfe, et ^ me ^ aia ivne j:£aee en.
go/i3eûe), nv orvt 3cmné ■Êea/ocou^ 3e eujTjioet iîti, îumàA cmt jieMTÛe
3 <xccé3ei à 3ei- »
« (Sm, CADmmuAvoAjXaÀAA, j. oÂkiiù, ^ imjaeeeelon. que j- o/Eoie ma ji£ace, que je
jic/ifie 3e i'équ/ipe et que j. o'Saiù. quelque cÂoaa à iajjjjeetei.. » .
La moyenne de ces deux énoncés est très élevée (8,8 et 7,2 respectivement). Cependant, un
parent a inscrit la valeur 0 à l'énoncé # 77. Comme il s'agit du parent dont la moyenne
■" Énoncé #44
À la fin de l'évaluation, ce parent a ajouté quelques commentaires qui apportent im complément à
Tpvprnir'P Hp nrinricntinnl'exercice de priorisatio .
Énoncés # 73 et 77
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globale est très basse, nous déduisons que, pour ce dernier, aussi bien au communautaire
qu'en réadaptation, le travail se faisait en équipe, et qu'aucun des deux n'avait préséance
sur l'autre. Les perceptions de ce parent diffèrent sensiblement des autres répondants et cet
énoncé en est un exemple parmi plusieurs autres.
Dans la partie portant sur l'analyse quantitative, nous avons constaté que les
énoncés de type positif sont surtout classés dans le thème apprentissage. En fait, ils
représentent 54%. Cependant, les énoncés du thème apprentissage font plus souvent
référence aux parents. Ces derniers font le constat de l'expérience acquise au fil de leurs
échanges avec les professionnels, en plus d'afficher une certaine assurance et de la
détermination :
« 0iui/aâ tu ^uno, ù, {tÀjAlzuve-, tu tve ccmuaÀA jioA néceA<uû/veAnent.
^ ai cupjvua à ètt^ jv^éciâ/e 3a/nâ. meA 3etnan3ea. »
a^ijvÛA à dÂAA fum, à quo/rvâ ne aoiâ. jwa coûtante â une
. 1, t. 60
OMAUlMOri. » .
1.3.3 Les pistes de solutions
Aux cinquième et sixième étapes de la méthode DRAP, les participants sont
invités à respectivement émettre et évaluer des pistes de solutions. Tel qu'il est précisé
précédemment, plutôt que de convier les parents à un deuxième groupe de réflexion axé
cette fois sur les pistes de solutions, nous avons préféré leur demander de procéder par
écrit. Par conséquent, en même temps que l'évaluation écrite des énoncés, les parents ont
sélectionné, parmi les 188 énoncés, les 10 qui leur apparaissaient prioritaires^'. La
^ Énoncés # 137 et 139
" Les énoncés n'ont donc pas été reformulés sous forme de solutions tel que le veut la méthode DRAP, mais
demeurent néanmoins des solutions aux yeux des parents qui les ont priorisés en ce sens.
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prochaine analyse porte donc sur les énoncés^^ choisis par les parents en raison de leur
importance capitale.
Dans chacun des thèmes, nous retrouvons des énoncés prioritaires aux yeux des
parents. Le thème degré d'engagement, avec 18 énoncés, est celui qui en recueille le plus
suivi de loin par les thèmes apprentissage et attitudes et comportements qui en comptent
respectivement 12 et 11. Toutefois, les parents n'ont pas souvent choisi le même énoncé :
seulement six énoncés ont été vus comme solution par deux parents différents. Plus
souvent, la moyenne des solutions envisagées se situe en deçà de 8. En fait, un nombre plus
important de solutions ont une moyenne qui varie entre 6 et 7 (21 énoncés). Ce sont des
solutions qui semblent importantes pour la majorité des parents, mais qui, en contrepartie,
ne recueillent pas la cote la plus élevée. En revanche, d'autres solutions ont été choisies par
des parents, mais leur valeur très personnelle ne semble pas toucher les autres. Ce sont
celles dont la moyenne est en dessous de 6 (9 énoncés). Par contre, sur les six énoncés dont
la moyenne est de 9 , quatre ont été retenus comme solutions par les parents.
Les solutions misent de l'avant par les parents se rejoignent en quelque sorte, car,
sans être les mêmes, elles partagent néanmoins des points de vue comparables.. C'est le
cas, entre autres, des solutions qui traitent de l'enfant, des soins qui lui sont prodigués,
mais, smtout, de l'approche et de l'attitude qui les accompagnent et auxquelles les parents
sont particulièrement sensibles. Par exemple, le thème degré d'engagement comprend
plusieurs solutions qui laissent entrevoir la nécessité de revoir les façons de faire et les
façons d'être des professionnels auprès de l'enfant, et ce, de manière à aller au-delà du
diagnostic. Trop souvent, le potentiel de l'enfant est vu comme un obstacle plutôt qu'une
possibilité.
Rappelons que einq parents sur six ont complété l'exercice d'évaluation et de priorisation des énoncés.
Au plan de l'analyse quantitative des énoncés, nous avons indiqué que six énoncés avaient tine moyeiuie de
9 et un écart-type de 0.
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« <£eA ne 'Soient jkia tcM^em/iA îe jK3/te4iXlc£ âe ^ en^<xnt, j. ai
^irn^jvveùAion c^ne îea, ^ [^WAo^^iMJieù. lehi/iàent ie Bé'Seùijijjement Be i'enfant. »
Dans la même veine, des solutions, plus personnelles cette fois, énoncent le
souhait de voir l'enfant mieux considéré :
« £e& inte/i/SenantA ûe moc^nent jKvi^cHâ- 3e ^  jieTAanne {ma piL) <YJà €A/t Be'Sant
eux; iù, n <ij/UAfen/t jmâ. £emA inte/i/Senlione à àed êeàainû,, ne ia àxjfue même
64jmâ-. »
Les services aux familles et à l'enfant sont aussi souvent mis en cause. En effet,
plus d'une solution traite de l'importance de pouvoir bénéficier de services adéquats, et
d'être mis au courant des interventions assorties et des raisons qui les justifient:
« (2* eàZ into£éeaÂ£e cpœ ieû. jiœent& n aient jiaA Ùa in^a/imatianA jiam ùa/SoVi
c^ue£ù. intee'Senticm AeeaiZ ajijiAapAiée. »
« '^iCne t'vaiaiiùuAe Aaciale c^ui ji^étenBait cannaitie notee fûAtaiee nauA BiCtoÀX
noua, n oOionA pae acceA à- 3eA Aen/SiceA cpœ j/C ju^eaiA jiamtant eûAentieùi,
pam mon enfant. »
De plus, à leur avis, les parents doivent pouvoir émettre leurs opinions et, dans
certains cas, hausser le ton et se montrer insistants, ce qui n'est pas donné à tout le monde :
« 3e cjne je me ^ âcÂe, cjue j- inAÎAte énormément juuvt a^itenii Ùa
Ae/i/Siceù,. »
« ^  ai ia c^iance 3 aixÀe 3e t au3ace, 3e me 3 aHai^ te^vcotvti/é îeA
^îonneA jieAAonneA, maiA 3 aulkeA jimentA n ont jiaA ^ eA mêmeA leAAouAeeA. »
^ Énoncé # 106
Énoncés # 29 et 99
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«  ce ti eût jjuiA 3<ma la ouûu^e 3e cet^^aUte jui/tca/te-,
ce/itain&û, ^ emmeû-, 3 Kouûoee le. -taa, 3e âc. ^ â<Aei oa 3 inûÂAte/i : Ùm/i eo^cwvt ec/t
3cmc au^xmi<i/tXc[4AetTveri/t jiéruiliAé. »
Finalement, d'autres solutions expriment le besoin de voir l'information mieux
circuler entre les professionnels, que ce soit par écrit (dossiers de l'usager) ou verbalement
(communieations et échanges entre professionnels) afin d'éviter aux parents de toujours
devoir raconter leur "histoire" :
« ^  ai i imp/veAùion, cpue leA InieAÀi&ruxnXù- ne llecn/t jmâ- îeA èoAùicAA,, jjou/ifcwvt ce
3eC^aij^ êUe im ouJUÎ 3e communicofion- inijicM^tarvt. »
De pair avec cette solution, deux autres semblent inviter les travailleurs sociaux à
épauler et à informer les parents en tout temps plutôt que de se porter au secours des
familles dans les cas urgents seulement. Le travailleur social se trouve ici à être
l'équivalent d'un partenaire pivot ce qui rejoint l'étude du Conseil de la Famille (2008)
déerite préeédemment.
« c£eâ. Lta/ÊollEcu/ia âcjciou/X cxinJC là en. coA 3 ivtcpence, lea c|cnA onj^ petu. 3 eox, 3e
Ae ^avie enle.'2e^ Ùm/l en^anf. ^ou/iZanZ, le. Lia/CailEem. âoctol 3eNkcwf êtoe
jm^^tcnovie pAÂA&nJC 3a 3élaf à la ^in. »
leA âc/t/ûiceA. »
un-
Troisièmement, nous avons classé les pistes de solutions par attributs et celles-ci
sont illustrées au tableau 9 de la page suivante.
^ Énoncés # 27,28 et 30
Énoncé #61
Énoncés# 185 et 186
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Tableau 9
Le nombre de pistes de solutions par attributs
Attributs Nombre de
solutions
Perception enfant 10
Parent affirmatif 8
Diffusion information 7
Approche humaine 5
Manque de ressources 4
Protocole 3
Initiative 3
Approche globale 3
Travail équipe - concertation 2
Continuité de services 2
Parent expert 1
Coordination de services 1
Inconnu 1
En somme, cette répartition rejoint ee qui précède puisque les attributs qui
prédominent sont en accord avec le sens commun de plusieurs solutions choisies par les
parents. Si nous regardons plus particulièrement les trois premiers, plusieurs solutions
renvoient effectivement à la perception de l'enfant par les professionnels, aux façons qu'ils
ont de se comporter auprès de l'enfant en raison, entre autres, du diagnostic posé et du
potentiel qu'ils lui confèrent (10). Le pouvoir du parent (parent affirmatif) de dire ee qu'il
pense, de se prononcer sur les objectifs et les décisions qui se prennent (8) est un autre
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attribut auquel les parents font allusion à maintes reprises. Le troisième attribut en
importance est la diffusion d'information qui, semblable à l'attribut parent affirmatif,
conceme la communication entre les professionnels et les parents, comme quoi il importe,
de l'avis des parents, de pouvoir s'exprimer, mais, aussi, d'avoir accès à l'information
pertinente et qui les conceme.
À l'instar de ce qui précède, des situations particulières sont décrites par les
parents et donnent la voie à d'autres solutions qui visent le partenariat. L'amionce du
diagnostic est un événement qui a fait l'objet de quelques études au Québec (Bouchard et
al. 1994 ; Bouchard et al., 1999 ; Pelchat et al., 2000) qui ont révélé l'insatisfaction des
parents. Nous connaissons déjà l'importance capitale que représente ce court instant où les
professionnels apposent une étiquette sur les particularités de l'enfant tout en l'associant,
très souvent, à un lendemain peu rassurant pour les parents. Outre les résultats de la
recherche, parmi les énoncés que nous avons recueillis, un parent rappelle à son tour les
circonstances tout aussi discutables qui ont entouré l'armonce du diagnostic :
«  i/tvte^/Cetvcufvt nouA a cuinoficé oUvcp mimJCcA le S'ê S tvoLie
en^otvt était ûu/v&meat aiAiût& ; noua, éticma atiéantiû-, décau/ta^éA. ên le
ne CM/i/iUnkti à ifen patae. <pi, on nouA a annoncé en ji^uA cjne notie
en|cmt aSicût êtie LuuiA^a^é 3e Aet/ûlce. »
Nous en profitons ici pour rappeler que, parmi les résolutions pressantes à considérer,
l'annonce du diagnostic mérite toujours une attention très particulière. Ce même énoncé
révèle également combien il est important, lorsque des changements sont anticipés, tel que
le passage d'un centre de réadaptation à un autre - un centre en déficience motrice vers un
centre en déficience intellectuelle par exemple -, que les professionnels prévoient un
moment assorti pour faire leur annonce aux parents plutôt que de hâter le processus de
transfert. De plus, il importe que les professionnels s'approprient la responsabilité de ce
passage en foumissant le dossier de l'enfant et en communiquant verbalement un certain
nombre d'informations pertinentes à la nouvelle équipe qui aura à sa charge les besoins de
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l'enfant, en évitant ainsi aux parents de devoir tout recommencer. Les parents pourront
transmettre au fur et à mesure des renseignements sur leur vie et sur les particularités de
leur enfant, mais, dans un premier temps, des efforts devraient être consacrés à créer im lien
de confiance, les nouveaux professionnels ayant entre leurs mains une bonne base de
"dormées".
Finalement et pour compléter la liste des solutions, nous y allons de deux
propositions. Elles n'ont pas été précisément demandées par les parents, mais plutôt
implicitement suggérées, et elles sont, à notre avis, un gage de succès au partenariat. Nous
pensons d'abord, qu'en dépit des horaires chargés et des ressources limitées, que les
professiormels ont tout avantage à se rendre disponibles aux parents. Certains, à des degrés
différents, le font déjà. Or, les énoncés ne laissent aucun doute quant à la nécessité de
multiplier les occasions de communiquer. Les rares visites en thérapie par les parents, ces
derniers devant très généralement quitter le travail pour s'y rendre, de même que les
rencontres du plan de services individualisés ne semblent pas suffire, sans compter que ces
dernières sont parfois jugées intimidantes et trop formelles par les parents :
«  mlXrm/ào/tvt âe û.c 'veX'UMAlieA- touA ceA intez'SeruxrdA cpui te,
<Y^A(JU<MuveA\X- eX c^ui jkvi^<ma te. ju,^ent. »
« a n, caX juiA ^ oci^e. 3 ehve, à ^  <ÙAe âcmA. un awiXcmX. îeA p^/iAonneA
<pU, AanX, piud, ^ eneAà, c^ue. â auLtea. » .
Les professiormels doivent encourager les parents à entrer en contact avec eux lors de ces
rencontres, leur lancer des invitations tout en se pressant, par la suite, de retourner les
appels manqués. Pour appuyer notre suggestion, nous retenons entre autres l'énoncé #113
auquel 4 parents sur 5 ont dormé une valeur supérieure ou égale à 7 :
« 0n. aÂkûX 3e 3i^icu£té à, o/CoU- 3eA zetau/iA 3 cipj3e£. ».
Énoncé # 98
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Ensuite, en raison des critiques sur l'attitude des professionnels, nous pensons
qu'une meilleure connaissance des étapes du deuil et de ses particularités permettrait aux
professionnels de sympathiser davantage avec les parents et d'humaniser leur approche
auprès d'eux, certes, mais aussi de croire et de miser sur l'adaptation de la famille. Le deuil
est caractérisé par différentes étapes que franchissent indubitablement tous les parents d'un
enfant qui présente une déficience et qui affectent leur rapport aux autres (Bhérer, 1993).
En étant mieux informés, nous présumons que les professionnels seront plus sensibles au
mode de fonctionnement et au degré d'adaptation des parents à cette réalité singulière. En
conséquence, ils doivent ajuster leurs interventions de manière à encourager, motiver et
convier les parents tout en évitant de les brusquer ou d'enfreindre leur processus
d'adaptation. Nous retenons trois énoncés qui fournissent des indices sur le deuil que vivent
les parents :
« Sî 'reûjieotc/t ie. 'UjtÂme àeA. ne. jmâ. jiouAAeA. âeA inte.^t/CentionA
juMiz ieA<jne£ÙA £eA ne tuinJC jma jj/têlA. »
« Si ^  a étcijicA àanù, tvoLte ^éxxMÂle/iZe maa3e ^(^leAeijieuieA :
3 <Âuyvà Ze 3 m^owuijXcmô., t énvoffCfté, jxuâa
jiZQ.^AeôAi^^ernent ji£uA 3e »
« Qu<wv3 on lAncont/ve 3l^étetxlA jui/ventà., on -ûoft Ùa étaj3Aù. où. fEs- ùont ^ ea3uA,
on Ùa comji^ienà juiAce cp4. on f <x 3éj3- -Cécu. » .
™ Énoncés# 101 et 174
Énoncés # 85, 134 et 136.
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2. DISCUSSION DES RESULTATS
Au début des années soixante-dix, le mouvement et les actions qui ont menés à la
désinstitutionnalisation et à la reconnaissance des droits de la personne qui présente une
déficience étaient empreintes de louables et de bonnes intentions. Les services de soutien à
la persorme et à sa famille qui sont par la suite créés sont en effet des initiatives qui veulent
donner à ces demières le pouvoir et les moyens de contrer les difficultés du quotidien.
C'est aussi à cette époque et au cours des années qui suivirent que la recherche et les
discours ont consacré l'importance pour le réseau de travailler d'égal à égal - en partenariat
- avec la personne et sa famille.
Aujourd'hui, les résultats de notre recherche donnent toutefois un portrait peu
encourageant du partenariat entre les parents et les professionnels du centre de réadaptation
en déficience motrice. On se questioime encore. L'étude du Conseil de la Famille (2008)
réalisée auprès de familles québécoises au prise avec un enfant qui présente des incapacités
importantes, propose cependant une solution intéressante. Certes, leur étude signale, une
fois de plus les problèmes de ces familles et la nécessité de leur porter secours de manière
plus adéquate, mais elle propose aussi de miser sur trois priorités. Parmi ces priorités, la
coordination par un intervenant pivot attire particulièrement notre attention, car elle nous
apparaît une avenue novatrice et susceptible de stimuler le partenariat entre la famille et le
réseau. Les familles de notre étude souhaitent des rapports plus humains avec les
professionnels du réseau. Elles demandent aussi que chaque professionnel raccorde ses
actions à celles des professionnels des autres disciplines. De plus, elles aimeraient être
mieux informées. Elles reconnaissent finalement que ce ne sont pas tous les parents qui
sont habiles et à l'aise à communiquer avec les professionnels, voire même, intéressés et
engagés. En remettant la coordination du soutien aux familles entre les mains d'une seule
et unique persorme, il nous semble que les obstacles rencontrés seraient moindres. En ce
sens, la discussion qui suit fait à notre avis écho à la proposition du Conseil de la Famille et
devrait être regardée dans la perspective d'un partenariat qui comprend un partenaire pivot.
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2.1 La participation des parents vue par les parents
« (2*eût jûfate cpa oa ait à éù/^eA. ùx iiaix,, 3e- ûe- ^ âeÂeA jxawi c^œ- ça- ^ oog/C. »
« ^  ai cijijyÛA à 3vtc tuKv, à 3vte CjAVO/oâ je ne Mûe juxA contente 3 une
72ûituatian. »
Dans la partie théorique, nous avons vu que le partenariat est une obligation des
professionnels et des parents. Il requiert que les professionnels tout comme les parents
contribuent au rapprochement, qu'ils partagent leurs idées et qu'ils soient, dans un même
temps, ouverts à écouter les idées des autres, considérant qu'elles sont tout aussi valables
que les leurs. Les énoncés recueillis dans notre étude ne laissent aucun doute quant à
l'engagement des parents. Ces derniers apparaissent dynamiques et entreprenants. Ils ne
craignent pas de s'affirmer et de faire valoir leurs points de vue quitte à compromettre la
qualité de leur partenariat avec les professionnels. Ils ont en effet été nombreux à avouer
devoir hausser le ton par moment pour être assurés d'une écoute et considérés, comme le
démontrent les deux énoncés ci-dessus.
Cependant, lorsqu'ils osent s'affirmer avec franchise et aplomb, tout en
demeurant cordiaux et posés, ils semblent que cela donne des suites positives, car les
professionnels les respectent doublement.
« ^ e (W/ÎA toujou/iA aimoÂfe a/Sec iee tÂéAajxeuteà,, nuxiù- j ai <x èt/ie jî/Eua
^exme, jiAéciae 3anA mee 3eman3eA. »
Ceci étant dit, il ne fait aucun doute que les parents souhaitent ardemment se faire
entendre et joindre leurs idées à celles des professionnels dans un effort d'équipe, une
mutualité, et sans heurt. L'énoncé # 78, dont l'écart-type est de 0,8 pour une moyenne de
8,4, le prouve :
Énoncés #11 et 139
" Énoncés #31 et 135
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« Si ^CRC/t cpœ j/C jmiôAe tza/ùcuiie/c en ecptup/C cuCec leû. inte/i/Cencm/lA, cjn cmx ^ oAâe-
^ l^ux/^Scu/f enAerrvêie. ».
Justement, un énoncé raconte comment un parent a tenté avec originalité de créer
un terrain propice à cette réciprocité lors d'une rencontre du plan de services
individualisés :
« ^^ILne- ^ QÎA, cm- a ie S rvouA, jjou/i oftcmg-c/t ta 3cjncmvlcpue. : âeu-x
inZe/1/SeAva/niA n. onZ juxA -Cou^u- âe ceZJCe, lelnticm- cimicci/Ée, ne -Conia-ient jmâ-
âépciAâe^. £a -Elcpne jui/ient/p/io^eACucmne-f. ».^^
Ce parent a finalement conclu que :
« On ne jient jmû- ciée/i, 3e ■Elenû-, 3e 'UJjipcMdA ci/«2ec Icmû. ■Eea inte/i^encinJA jm/ice
cpœ ce/itoinA ne -ûenEent jmâ-. ».^75
En somme, vu sous l'angle du modèle écologique et des préceptes du partenariat
qui misent tous deux sur la réciprocité des échanges, l'engagement des parents se traduit
par leur propension à émettre leurs idées et à défendre leurs intentions. Mais, il est aussi
caractérisé par leur désir de s'allier aux professionnels, ce qui permet de croire qu'ils sont
ouverts aux vues des professionnels et qu'ils sont à leur écoute. En d'autres mots, les
énoncés qui relatent les efforts des parents consacrés à se faire entendre des professionnels
de même qu'à échanger avec eux signifient qu'ils souhaitent, d'une part, avoir leur place -
qu'ils ne veulent pas être mis dans l'ombre ou de côté - et, d'autres part, que devant
l'ouverture des professionnels à leur égard, ils peuvent être réceptifs aux propositions de
ces derniers.
Énoncé #171
" Énoncé # 172
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2.2 La participation des professionnels vue par les parents
« ©Coi, mofi imog^ 3u, mi£ieu, âe fa ^ éa3aj^tatiofl c était f' cnt/iaiàe, fa jKUiAûm,
nve <uiiA j3^u/tôl^ iet/iau/2ée d^eÂkmZ ivne macfûnc, ane
ù^^jl^AAt/ulctu^e li^iâe. »
D'après les résultats obtenus, nous estimons que les parents jugent l'approche des
professionnels peu invitante. Ils indiquent que ces derniers privilégient une démarche plutôt
conservatrice, où la structure et les conventions ont préséance sur la créativité et
l'ouverture.
D'abord, plusieurs énoncés parlent de la rapidité des professionnels à excuser la
disponibilité et la qualité des services par le manque de ressources humaines, matérielles et
financières, ce que les parents considèrent irrecevable. Les parents croient qu'un
changement d'attitude de la part des professionnels permettrait de déjouer la rareté des
ressources et qu'en misant sur des rapports humains, qui placent les parents et leur enfant au
même niveau que les professionnels, les échanges s'en trouveraient facilités. Selon les
parents, les façons d'aborder, d'écouter et de discuter avec la clientèle méritent d'être
étudiées et corrigées en vue de stimuler le partenariat.
«  c&nt/ic oa -ècr natze- p£fe., ifû, ruiuA âici^^rit anX, tvaji 3 An^antà, jiou/i feA
^MAawhceA fmmAÙMA \Îa ài(ijiaAeA\t. »
«  comptmâû- q/a \Îa ont 3eA jiAocéâazeA <i ûAÛAhe, nuMA \Îa tve juxa
commencer jiaz me cj/oe je ne jjetwieai jxoA O/Qoi^ fee Aez^Cicee jxaece cjxx ifA
numc^uent 3e leciAQUAceA fuimainet^ et truvtétte^Eee, jxoA 3e fuià^et.
" Énoncé #178
" Énoncés # 9 et 38
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Ensuite, parmi les améliorations souhaitées, les parents demandent aussi aux
professionnels de ne pas asseoir leurs prévisions uniquement sur le diagnostic posé, parce,
selon eux, il en résulte une action restreinte et limitée. Les parents apparaissent d'ailleurs
plus dynamiques et motivés à tenter de trouver des moyens de stimuler leur enfant.
Confiants et volontaires, ils suggèrent des façons de faire qui conviennent à leur quotidien
et à leur milieu de vie ainsi qu'à ceux de leur enfant d'une part, mais, d'autre part, qui sont
collées aux besoins réels de l'enfant plutôt que cantonnées dans un étiquette statique
« (Sarrmvent ç<i pûZ q/U/C j^e <x cc/ifowveû- <ÂoAcâ-, <ui
inZe/i/ie^vtionA eJi q/ue ieA n. q- jiaa? » 78
Finalement, l'approche formaliste des professionnels est également critiquée par
les parents, car, selon eux, elle ne s'accompagne pas de méthodes de travail englobantes.
Les services propres à chaque discipline (physiothérapie, ergothérapie, orthophonie, service
social, etc.) peuvent être de qualité. Par contre, s'ils ne joignent pas à ceux des autres
disciplines, ils restent parcellaires, morcelés et, de surcroît, limités :
« Sî ^cu^t que ^ 'en^out contUdé^ comme uœ jicAAcmne eutiè^, jmâ- juùie
comme un- ccetM-, ua jimumm jio/ice qu on, eàX 3cmA ieî ùc/iÀiice qui ^ocuâAe (ma,
îeuA, jyiojyie jyûoAité. »
Énoncé #5378
Énoncé # 81
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2.3 Des pistes de solutions accessibles et prometteuses
Certes, les parents reprochent aux professionnels leurs méthodes qu'ils jugent trop
axées sur le protocole, la théorie et le diagnostic alors qu'elles pourraient miser sur des
interventions qui correspondent davantage aux besoins spécifiques de l'enfant et de sa
famille tout en étant plus spontanées et humaines. Cependant, au-delà de ces remontrances,
ils y vont de leurs suggestions pratiques et réalistes afin d'aboutir à des améliorations
tangibles. Les solutions qu'ils ont choisies de mettre en évidence lors de l'évaluation
donnent en effet un bon aperçu des éléments sur lesquels pourraient êtres orientées la
réflexion et la discussion en vue d'unifier les échanges et de parvenir à un réel partenariat
parents/professionnels.
La diffusion de l'information est un des éléments qui semble capital aux yeux des
parents de notre étude. Ces derniers veulent s'impliquer et, pour y arriver, ils considèrent
devoir être informés. Les professionnels détiennent une partie du savoir pour bien répondre
aux besoins de l'enfant qui présente une déficience. Or, ils ne peuvent s'en arroger le droit
et tenir les parents à l'écart. À ce sujet, nous revenons sur une solution privilégiée par deux
parents différents - dont la moyenne est de 8,6 pour un écart-type 0,89 - qui traduit ce
besoin d'être renseigné :
De plus, tout en souhaitant faire équipe avec les professionnels, les parents
expriment leur désir de voir les professionnels associer leurs actions et unifier davantage
leurs efforts de sorte que les besoins de l'enfant et de la famille soient comme un tout
cohérent et indissociable tout en étant adaptés à leur milieu de vie :
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« On- a une 'iie en 3efuyiô, êwveau 3e ^ intet^Qenant, i£ ^euJC jv^enn-enl^ en
en convp/te 3<mA ■^i/n/te^'S^nXioa, ^oAAenX jvteu^ 3e c/véati/^ité, »
« ^e nve <Mici lenûeÀ^née, j-e me û/ulâ- ^onmée jKuee c^ue ^ed, de^/^iced. cpœ j-e
t-ece^2cÛA él3ien4^ ^nn^nvenZid,. ^ a/SeÛA ^edetin 3 une 'iidÀem. ji^uA C|£(>Êei/Êe.. »
Justement, en ayant une vision plus globale aidée d'un partenaire pivot, les
parents considèrent que les professionnels se gardent d'agir en vase clos d'une part, ce qui,
d'autre part, permet de reléguer la concertation au main d'une seule personne autre que le
parent lui-même. A ce sujet, les parents suggèrent que cette responsabilité soit à la charge
d'une personne, le travailleur social par exemple :
« .^ée^uipe, muûi edZ cendée a^2cU/i une j^e/idemne jû^Seil c^ui ^ aiZ ù, ùen, meùd. c edX
moi cpui uÂînid, à, ^ eû/ie îa c<XK3ûv<vtûm. »
« c£eA t^a/^eûîieuAA dncÀnAJux ao+vt iù en cad, 3uAx^ence-, ied, g-ma ont pem 3 eux,, 3e
de ^ nùve enîeÀle^ iewi e*i^unt. Q^au^tant, ie t^va^ùeii^eue dciciet£ 3e/^^ciit êhie, un,
jxo/rfetvoUe jviéâ-enf 3u- 3é^iuX, ù ia ^ in. »
3. LIMITES DE L'ETUDE
Nous reconnaissons des limites à notre étude. De manière générale, les limites
inhérentes à cette recherche sont de quatre ordres : l'échantillonnage, la méthode d'analyse,
les limites du chercheur et la méthode de cueillette.
Énoncés # 51 et 79
Énoncé #43
Énoncé# 185
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Les parents participants qui se sont prononcés sur le thème du partenariat l'ont
fait, à notre avis, avec sincérité et générosité; leurs énoncés révèlent leurs impressions sur la
qualité de leurs échanges avec les professionnels du centre de réadaptation et donnent,
selon nous, un compte-rendu authentique et convaincant de leur vécu respectif. Par
conséquent, la présentation des limites de l'étude ne cherche pas à discréditer l'ensemble
des résultats de notre étude; au contraire, elle vise à attacher ces résultats au contexte
particulier de l'étude.
Le nombre de participants représente assurément une limite importante au respect
de la validité externe de l'étude. Avec un échantillon composé de six parents au total, il est
impensable de généraliser les résultats à la population à laquelle ils correspondent, soit les
parents d'un enfant qui présente une déficience motrice associée ou non à une autre
déficience parce que les caractéristiques des parents de notre étude ne peuvent être
exactement les mêmes que celles de la population "d'origine" (Laperrière, 1997). Par
exemple, les parents que nous avons interrogés nous sont apparus en général assez
articulés. Ils sont capables d'émettre leurs points de vue en apparence sans gêne ou sans
retenue. Par conséquent, ce trait de personnalité a pu influencer les résultats, car, à maintes
reprises, leurs énoncés ont révélé leur nature partisane, engagée et proactive. Parmi cette
population, il se trouve sûrement plusieurs parents dont la personnalité ressemble à celle
des parents de notre étude. En eontrepartie, ce ne sont sûrement pas tous les parents qui
bénéficient d'une telle facilité à aller vers l'autre et à communiquer leurs idées et leurs
besoins. Possiblement que, pour ces derniers, le partenariat avec les professionnels du
réseau se vit différemment. De plus, l'âge de l'enfant est un autre attribut qui rend
impensable l'application des résultats à l'ensemble de la population. Il faut nécessairement
attribuer nos conclusions aux parents d'un enfant qui présente une déficience motrice et
dont l'âge varie entre trois et six ans. En effet, il se peut très bien que le partenariat soit
vécu d'ime toute autre façon lorsque l'enfant est âgé de moins de trois ans ou de plus de six
ans. Aussi, le faible échantillonnage de parents retenus a forcément influencé les résultats
que nous avons colligés. En effet, avec au total six parents, l'écart-type a à maintes reprises
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été influencé par l'évaluation des énoncés d'un seul parent dont l'avis s'écartent de celui de
la majorité. Nous l'avons d'ailleurs annoté tout au long de la présentation des résultats.
Cependant, curieusement, certains énoncés que nous aurions pensé partagés par tous les
parents ne le sont pas. Nous venons de spécifier que, très souvent, la moyerme et l'écart-
type sont influencés par un seul parent qui a opté pour une valeur nettement moindre que
les autres. Hormis cette observation, des énoncés obtierment néanmoins un écart-type élevé
en raison de la distribution des valeurs de l'ensemble des parents. Par conséquent, les
conclusions de notre étude ne sont pas toujours appuyées sur des énoncés qui obtiennent
une moyeime élevée et un écart-type très bas. Nous avons en effet retenu certains énoncés
qui n'étaient pas nécessairement perçus de la même façon par tous les parents. Parfois,
nous avons même analysé un énoncé qui était jugé important par un seul parent.
Néanmoins, nous croyons que les conclusions et les solutions qui en découlent demeurent
pertinentes tout en admettant qu'elles ne sont pas la préoccupation première de tous les
parents de l'étude ou qu'elles ne traduisent pas le vécu de tous ceux qui sont exposés à la
déficience d'un enfant.
Tous les parents de notre étude sont membres de l'organisme "J'me fais une place
en garderie" et ont été informés de notre partenariat avec ce dernier pour la réalisation de
cette recherche. A ce titre, il est possible que cette association ait pu influencer leurs
propos. D'ailleurs, deux énoncés appuient les services de cet organisme et le décrivent
comme ayant fait preuve d'un haut degré de partenariat. Cela dit, pour notre étude, les
parents ont plutôt été interrogés sur leur partenariat avec les professiormels du centre de
réadaptation en déficience motrice. En les réunissant autour d'une même table et sans la
présence des professionnels du réseau, nous pensons qu'ils étaient à l'aise et ouverts à
discuter de leur vécu. Cette façon de procéder a encouragé les parents à dénoncer certaines
situations et les a incités à dresser un portrait en général plus négatif des professionnels du
centre de réadaptation.
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Ceci nous amène à aborder la question de la pensée des parents et par conséquent,
de la validité interne des résultats. Recueillir leurs propos est une chose, mais les analyser
en est ime autre. En fait, la concordance entre les mots et le sens qu'on en dégage repose
essentiellement sur la rigueur de l'analyse pratiquée par la chercheuse (Guba et Lincoln,
1989 dans Mertens, 1998; Richards et Richards, 1995). Entre autres, cette dernière doit
pouvoir compter sur un Verbatim fidèle à l'esprit de l'émetteur (Richards et Richards,
1995). La méthode DRAP a l'avantage de transcrire les idées de l'émetteur sans les
modifier, et ce, en plus de demander aux participants de valider sur le champ ce qui est noté
(Boudreault et Kalubi, 2007). Ajoutons que l'analyse au moyen de DRAP est aussi facilitée
en raison de la classification des énoncés qui permet de schématiser le tout. Par ailleurs, cet
exercice de codification doit toujours être attaché à un cadre théorique explicité et défendu
au préalable (Guba et Lincoln, 1989 dans Mertens, 1998).
Dans cette logique, le chercheur peut lui aussi avoir une incidence sur la validité
interne des résultats. Justement, à l'étape de la classification de la méthode DRAP, la
chercheuse principale de l'étude a procédé à la répartition des énoncés par thème, par
catégorie, par attribut et par type. Pour créer cet ensemble d'idées, la chercheuse s'inspire
des énoncés des parents qui sont présentés dans leur intégralité, et ce, en plus d'être validés
par les parents eux-mêmes au même moment où ils sont transcrits. Il y a cependant une part
de subjectivité et d'interprétation. En effet, l'analyse qui s'ensuit et qui s'inspire à la fois de
la classification des énoncés et de la théorie sous-jacente à l'étude, demeure tributaire de la
perception du chercheur. De plus, des tableaux et des graphiques accompagnent l'analyse,
mais ils sont néanmoins la résultante d'une inévitable manipulation par le ehereheur.
Une autre et dernière limite associée au contexte de notre étude concerne la
méthode de cueillette DRAP. Selon la démarche originale, il est prévu de réunir les
participants à deux reprises, créant ainsi deux groupes de réflexion séparés. Une première
rencontre vise à inviter les participants à émettre leurs opinions sur différents thèmes de
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discussion alors que la deuxième rencontre a pour objectif de demander aux participants de
formuler et de prioriser des solutions en s'inspirant des énoncés émis lors de la précédente
rencontre. En raison des disponibilités restreintes des parents de notre étude de même que
de la difficulté à jumeler les horaires de chacun, nous avons opté pour une formule
différente. En effet, nous avons choisi de demander aux parents de proposer leurs solutions
par écrit plutôt qu'en grand groupe. De plus, les solutions jugées déterminantes par les
parents sont directement tirées des énoncés de sorte que les parents ont choisi dix énoncés
parmi l'ensemble plutôt que de formuler de nouveaux énoncés sous forme de solutions
comme le veut la méthode DRAP. Il s'agit donc d'une autre variante appliquée à la
démarche DRAP et qui a restreint l'exercice voulant que les solutions soient formulées par
les participants d'une part et, d'autre part, qu'elles soient par la suite évaluées par
l'ensemble des participants de manière à identifier les solutions qui ont la "cote".
CONCLUSION
Le partenariat requiert que tous les partenaires soient présents, intéressés et
engagés dans les échanges et les communications avec autrui. Par conséquent, il est de
mise que les professionnels comme les parents s'expriment tout en manifestant vertement
leur ouverture et leur intérêt aux savoirs et à l'opinion de l'autre.
Le partenariat invite donc les parents à participer. Ceux de notre étude répondent
vraisemblablement à l'invitation, car ils sont de tout évidence, proactifs et engagés, et prêts
à faire équipe avec les gens du réseau . D'une part, ils n'ont pas peur de s'exprimer et de
faire valoir leurs points de vue. Ils sont soucieux de se faire entendre et de se faire
comprendre pour le bien de leur famille et particulièrement pour celui de leur enfant.
D'autres part, ils apparaissent ouverts aux vues des professionnels et veulent manifestement
collaborer avec eux. Certes, ils sont motivés à communiquer en vue de défendre leurs
points et d'énoncer leurs besoins ainsi que ceux de leur enfant, mais, aussi, en vue d'écouter
et d'acquiescer aux connaissances et aux recommandations des professionnels de sorte que
l'échange soit mutuel.
Hormis leurs nombreux énoncés qui sont passablement critiques envers les
pratiques et les attitudes des professionnels du réseau, force est d'admettre, en contrepartie,
que chaque parent peut regarder le partenariat de différentes façons. Certains sont enclins à
participer tel que ceux de notre étude, alors que d'autres, préfèrent être plus discrets et
attendre les indications et les consignes des professionnels. Ceci pris en considération, de
l'avis des parents de notre étude, il revient aux professionnels du réseau d'être ouverts et à
l'écoute des parents de manière à décoder leurs intérêts et leurs façons de participer et de
s'ajuster à chacun. Selon eux, il est certain que l'approche des professionnels saura mettre
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les parents à leur aise à condition d'être personnalisée, humaine et positive. Parmi leurs
souhaits, la proposition d'un partenaire pivot qui se veut la rassembleur, le coordonnateur,
tout comme la référence à la fois des parents et des professionnels apparaît une solution
intéressante. Déjà mise en évidence par le Conseil de la Famille (2008), elle mérite, selon
nous aussi, l'attention de la recherche tout comme de la pratique. Par conséquent et pour
conclure, nous convions tous les partenaires concernés par la déficience à se joindre au
Conseil de la Famille en réfléchissant au bien fondé d'un partenaire pivot pour aider les
professionnels à collaborer en partenariat avec les familles et vice versa !
Pour terminer, précisons que la portée des résultats de cette recherche est toutefois
tributaire des limites qui lui sont inhérentes. Certes, parmi les avantages de la méthode
DRAP, le nombre de participants requis est peu élevé, ce qui évite de devoir passer par une
sélection statistique, longue et fastidieuse. Or, cela introduit une limite importante au plan
de la généralisation des résultats. En effet, le recours à un échantillon non probabiliste
permet de privilégier les participants qui sont touchés de près par le sujet, mais limite les
possibilités d'inférence à l'ensemble des parents dont un enfant présente une déficience
motrice. En soi, nous reconnaissons que les conclusions proposées par notre étude peuvent
être im complément aux études précédentes. Par ailleurs, en situant notre apport à
l'intérieur d'un collectif de recherche, nous espérons que d'autres études, plus poussées et
dotées d'échantillons plus représentatifs de la population cible, lui succéderont.
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Lettre de sollicitation à participer au groupe de réflexion
Projet de recherche
La participation au réseau de soutien social des parents d'enfants présentant une
déficience motrice ; une responsabilité partagée entre les parents et le réseau
Dans le cadre d'un projet de recherche de niveau de maîtrise
Étudiante de l'Université de Sherbrooke : Isabelle Charbonneau
Chercheur et professeur à l'Université de Sherbrooke : Jean-Claude Kalubi
Bonjour à vous tous,
Récemment, la coordonnatrice de J'me fais une place en garderie, Mme Christine Duquette,
vous a contacté afin de solliciter votre participation à un projet de recherche portant sur la
collaboration entre les professionnels du réseau et les parents.
En bref, l'objectif de la présente recherche consiste à recueillir vos perceptions sur votre
participation au réseau de soutien social de même que sur celle des professiormels du réseau
avec lesquels vous êtes en contact.
Pour ce faire :
Vous serez réunis avec d'autres parents (groupe de 3 à 5 parents) afin de discuter
sur différents thèmes associés au sujet de la recherche.
Deux rencontres sont prévues pour compléter la cueillette de données.
Elles seront animées par Mme Isabelle Charbonneau, l'étudiante qui chapeaute le
projet de recherche ainsi que par Jean-Claude Kalubi, chercheur.
Les rencontres seront chacune d'une durée maximale de 3 heures.
La date et le lieu de chacune de ces rencontres vous seront confirmés prochainement
advenant votre intérêt à participer au projet de recherche. Veuillez noter qu'elles
tiendront compte, au possible, de la situation géographique et de la disponibilité de
l'ensemble des participants.
Veuillez noter qu'aucune compensation d'ordre monétaire n'est accordée.
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Il est à retenir que votre participation à l'étude se fait sur une base volontaire. Vous êtes
entièrement libre de participer ou non et, en tout temps, de mettre fin à votre collaboration
et ce, sans pénalité.
Votre participation demeurera confîdentielle puisque les noms et autres informations
risquant de permettre l'identification des personnes seront omis lors de la transcription.
Vous-mêmes et les autres personnes qui participeront au groupe de discussion connaîtrez
l'identité des personnes participantes et des renseignements et opinions partagés lors de la
discussion. Nous comptons sur votre collaboration afin de préserver la confidentialité de
ces informations.
L'ensemble des données recueillies seront conservées sous clé ou protégées par un mot de
passe auxquels seule la chercheuse aura accès, en l'occurrence, Isabelle Charbonneau et son
directeur de recherche, Jean-Claude Kalubi. Les données brutes seront conservées pour 5
ans, elles seront détruites au plus tard en 2012, tandis que les données transcrites et
anonymisées seront conservées et pourraient éventuellement servir à d'autres recherches
universitaires portant sur le sujet de la recherche. De plus, les résultats seront diffusés lors
de communication tel que lors de colloques, de congrès et de rencontres diverses ou encore,
dans des publications diverses. Cependant, la diffusion des résultats de l'étude ne fera
aucunement référence à votre identité puisqu'elle sera remplacée par un code numérique.
Ce projet a été revu et approuvé par le comité d'éthique de la recherche Éducation et sciences sociales, de
l'Université de Sherbrooke. Cette démarche vise à assurer la protection des participantes et participants. Si
vous avez des questions concernant les aspects éthiques de ce projet (consentement à participer,
confidentialité, etc.), vous pouvez communiquer avec M. André Balleux, président de ce comité, au (819)
821-8000 poste 2439 ou à Andre.Balleux@USherbrooke.ca.
Pour des éclaircissements ou, encore, pour toutes questions relatives à cette recherche, il
vous est aussi possible de prendre contact avec la responsable du projet de recherche, Mme
Isabelle Charbonneau par téléphone au (450)963-4251 ou par courriel
Isabelle.charbonneau(a) gmail.com.
Nous espérons pouvoir compter sur votre participation. Par conséquent, nous vous invitons
à retoiuner l'enveloppe préaffranchie avec le feuillet réponse ci-joint ou, encore, à contacter
la chercheuse, Isabelle Charbonneau.
Sur réception de ce feuillet réponse, de votre appel ou de votre courriel, nous confirmant
votre intérêt à participer à ce projet de recherche, nous communiquerons avec vous pour
discuter du moment et du lieu de rencontre.
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Projet de recherche : La participation au réseau de soutien social des parents
d'enfants présentant une déficience motrice : une
responsabilité partagée entre les parents et le réseau
J'accepte de participer au projet de recherche et donc, au groupe de réflexion qui réunira
des parents d'enfants qui présentent une déficience motrice.
Votre nom :
Vos coordonnées (numéro de téléphone)
Votre signature :
La date :
S.V.P. signez les deux copies jointes à l'envoi.
Conservez une copie et retournez l'autre dans l'enveloppe préaffranchie.
ANNEXEE
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT ÉCLAIRÉ
135
Formulaire de consentement éclairé
Projet de recherche
La participation au réseau de soutien social des parents d'enfants
présentant une déficience motrice : analyse des perceptions des parents
sur les responsabilités partagées
Dans le cadre d'un projet de recherche à la maîtrise en sciences de l'éducation :
Étudiante de l'Université de Sherbrooke : Isabelle Charbonneau
Directeur de maîtrise et professeur à l'Université de Sherbrooke : Jean-Claude Kalubi
Madame, Monsieur,
L'objectif de cette recherche consiste à recueillir vos perceptions sur votre participation au réseau
de services de même que sur celle des professionnels du réseau avec lesquels vous êtes en contact.
La recherche comprend un atelier de collecte où les participants se réunissent autour d'un groupe de
réflexion de même qu'une rencontre individuelle avec la chercheuse principale. Madame Isabelle
Charbonneau.
Le présent formulaire vise donc à obtenir votre consentement éclairé à participer à l'étude et plus
particulièrement au groupe de réflexion et à la rencontre individuelle.
PARTICIPATION VOLONTAIRE : Votre participation à l'étude se fait sur une base volontaire.
Vous êtes entièrement libre de participer ou non et, en tout temps, de mettre fin à votre
collaboration et ce, sans pénalité.
CONFIDENTIALITÉ : Votre participation demeurera confidentielle puisque les noms et autres
informations risquant de permettre l'identification des personnes seront omis lors de la
transcription. Vous-mêmes et les autres personnes qui participeront au groupe de réflexion
connaîtrez l'identité des personnes participantes et des renseignements et opinions partagés lors des
échanges . Nous comptons sur votre collaboration afin de préserver la confidentialité de ces
informations.
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De plus, l'ensemble des données recueillies seront conservées sous clé ou protégées par un mot de
passe auxquels seule la chercheuse aura accès, en l'occurrence, Isabelle Charbonneau et son
directeur de recherche, Jean-Claude Kalubi. Les données brutes seront conservées pour 5 ans, elles
seront détruites au plus tard en 2012, tandis que les données transcrites seront conservées de
manière sécuritaire en préservant l'anonymat des participants et pourraient éventuellement servir à
d'autres recherches universitaires portant sur le sujet de la recherche. De plus, les résultats seront
diffusés lors de communications, de colloques, de congrès ou, encore, dans des publications
diverses. Cependant, la diffusion des résultats de l'étude ne fera aucunement référence à votre
identité puisque celle-ci sera obligatoirement remplacée par un code numérique.
LE GROUPE DE RÉFLEXION: Un atelier, d'une durée maximale de 3 heures, est prévu et aura
pour objectif de recueillir vos perceptions sur le thème abordé. Lors de cet atelier, vous serez réunis
avec d'autres parents (3 à 5) de même qu'avec Isabelle Charbonneau (chercheuse principale) et
Annie Monette (assistante de recherche) qui se chargeront d'animer la discussion. Les résultats de
ces échanges vous seront remis par Isabelle Charbonneau lors d'une rencontre individuelle qui se
tiendra peu de temps après le groupe de réflexion. L'objectif de cette deuxième rencontre consistera
alors à identifier vos priorités et à énoncer des pistes de solutions en vue de maintenir ce qui
fonctionne bien, de surmonter les difficultés et de pouvoir répondre aux besoins.
DES RISQUES, INCONVÉNIENTS OU BÉNÉFICES : Les risques associés à votre participation sont
minimaux et la chercheuse s'engage à mettre en œuvre les moyens nécessaires pour les réduire ou
les pallier. Le seul inconvénient est le temps passé à participer au projet, soit environ une demie
journée, de même que le déplacement requis. La contribution à l'avancement des connaissances
dans le domaine concerné par ce projet sont les bénéfices directs prévus.
Ce projet a été revu et approuvé par le comité d'éthique de la recherche Éducation et sciences sociales, de
l'Université de Sherbrooke. Cette démarche vise à assurer la protection des participantes et participants. Si
vous avez des questions concemant les aspects éthiques de ce projet (consentement à participer,
confidentialité, etc.), vous pouvez communiquer avec M. André Balleux, président de ce comité, au (819)
821-8000 poste 2439 ou à André.Balleux@USherbrooke.ca.
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Pour des éclaircissements ou, encore, pour toutes questions relatives à cette démarche, il vous est
possible de prendre contact avec la chercheuse du projet de recherche, Isabelle Charbonneau au
(450)963-4251 ou à isabelle.charbonneau@gmail.com.
SLgyiature/ de/ Icu cherchemie/
Isabelle Charbonneau
Chercheuse responsable du projet
(450) 963-4251
J'ai lu et compris le document d'information au sujet du projet Participation au réseau
de soutien social des parents d'enfants présentant une déficience motrice : une
responsabilité partagée entre les parents et le réseau. J'ai compris les conditions, les
risques et les bienfaits de ma participation. J'ai obtenu des réponses aux questions que je
me posais au sujet de ce projet J'accepte librement de participer à ce projet de
recherche.
Participante ou participant :
Signature :
Nom :
Date
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La participation au réseau de soutien social des parents d'enfants présentant une
déficience motrice : analyse des perceptions des parents
GUIDE DU GROUPE DE REFLEXION
THÈMES ABORDÉS
1. ATTITUDE ET COMPORTEMENT
Attitude et comportement des professionnels du centre de réadaptation
d'rme part, et des parents d'autre part.
Question:
•  En général, comment se comportent les professionnels du centre de
réadaptation avec vous?
•  Comment qualifieriez-vous leur conduite à votre égard?
•  Quelle est l'attitude des professionnels du centre de réadaptation à votre
égard?
•  En général, comment vous vous comportez avec les professionnels du
centre de réadaptation?
•  Comment qualifieriez-vous votre conduite à leur égard?
•  Quelle est votre attitude à l'égard des professionnels du centre de
réadaptation?
2. DEGRÉ D'ENGAGEMENT
Implication, participation et motivation des professiormels du centre de
réadaptation d'une part, et des parents d'autres part.
Question:
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•  À votre avis, quel est le degré d'engagement des professionnels du centre de
réadaptation?
•  Est-ce qu'ils vous apparaissent motivés?
•  Est-ce qu'ils vous apparaissent impliqués?
•  Est-ce qu'ils vous apparaissent décidés, déterminés?
•  Sont-ils volontaires, entreprenants? (est-ce qu'il vous faut les approcher, leur
demander, les contacter... ou l'inverse?)
•  Comment qualifieriez-vous votre degré d'engagement lorsqu'il est question
de collaborer avec les professionnels du réseau?
•  Est-ce que vous vous impliquez dans l'offre de services et dans la
communication?
•  Êtes-vous motivés à collaborer avec les professiormels du centre de
réadaptation?
•  Est-ce que vous êtes volontaires? Entreprenants? Ouverts?
3. COMPETENCE
Forces, habiletés, aisances, aptitudes, etc...des professionnels du centre de
réadaptation d'une part, et des parents d'autre part.
Question:
•  À votre avis, quelles sont les compétences des professionnels du centre de
réadaptation?
•  Quelles sont leurs forces?
• Quelles sont leurs habiletés?
•  Quel est leur savoir-faire?
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Démontrent-ils de l'assurance, de la facilité? La(es)quelle(s)?
Selon vous, y a-t-il des compétences/aptitudes qui mériteraient d'être
développées?
Quelles sont les faiblesses des professiormels du centre de réadaptation?
Quelles sont leurs lacunes?
Selon vous, quelles sont vos forces en tant que parents d'enfant qui présente
une déficience motrice?
Quelles sont vos compétences, vos forces, vos habiletés?
Êtes-vous à l'aise avec les professionnels du centre de réadaptation?
Y a-t-il des compétences que vous aimeriez développer ou bien, pour
lesquelles vous aimeriez avoir du soutien?
4. MOYEN (S) DE COMMUNICATION
Moyen(s) de communication formel(s) et informel(s) employé(s) par les
professionnels du centre de réadaptation d'une part, et par les parents,
d'autre part.
Question:
•  Par quel(s) moyen(s) les professionnels du centre de réadaptation
communiquent-ils avec vous?
•  À quelle fréquence communiquent-ils avec vous?
•  Est-ce que les moyens et la fréquence sont adéquats à votre avis?
•  Quels sont les moyens de communication auxquels vous faites appel pour
entrer en contact avec les professionnels du centre de réadaptation?
•  Y aurait-il d'autres moyens de communiquer avec les professionnels du
centre de réadaptation?
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Est-ce que les moyens auxquels vous faites appel vous apparaissent
adéquats et suffisants?
5. APPRENTISSAGE
Les acquis, le cheminement, l'expérience et le savoir des professionnels du
centre de réadaptation d'une part, et des parents d'autre part.
Question:
À votre avis, est-ce que vos rapports avec les professionnels du centre de
réadaptation ont changé au fil des années?
Selon vous, les professionnels du centre de réadaptation collaborent-ils avec
vous de la même manière depuis le début?
Est-ce que votre façon de collaborer avec les professiormels du centre de
réadaptation a changé au fil des années?
ANNEXE D
RÉSULTATS DE LA CUEILLETTE DE DONNÉES
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l#
î- w Énoncé Parents
Ecart-
Type
Moyenne
1 2 3 4 5
1
Ils ne communiquaient pas avec moi mais avec mon
conjoint parce qu'ils ne considéraient pas que j'étais
compétente avec ma fille 8 8 0 0 0 4.38 3.2
2
Moi et mon conjoint étions tous les deux présents
pourtant ils ne s'adressaient pas à moi 8 8 0 0 0 4.38 3.2
3
Depuis que ma fille est à l'école, la communication
s'est améliorée 8 8 0 0 0 4.38 3.2
4
J'avais beau leur dire que j'étais capable de parler, de
m'exprimer, mais ils ne voulaient rien comprendre 8 8 0 7 0 4.22 4.6
5
Il me parlait de cfiose dont ma conjointe s'occupait, je
leur disait donc de s'adresser à elle pas à moi 8 8 0 0 0 4.38 3.2
6
Malgré les contacts réguliers, les contacts n'étaient
pas aussi bons qu'avec mon conjoint 8 8 0 0 0 4.38 3.2
7
Moi je me laisse moins faire que ma conjointe qui est
plus douce, je parle plus, alors ils communiquaient
plus avec moi 8 8 0 0 0 4.38 3.2
8
On a changé de centre, ça c'est amélioré au niveau
de communication, mais ça s'est détérioré côté
thérapie 8 8 0 0 0 4.38 3.2
9
Au centre où va notre fille ils nous disent qu'ils ont
trop d'enfants pour les ressources humaines dont ils
disposent 8 8 7 9 0 3.65 6.4
10
Il a fallut que je me fâche à plusieurs occasion, car on
veut des réponses, mais ça n'aboutie pas 8 8 9 9 0 3.83 6.8
11
C'est plate qu'on ait à élever la voix, de se fâcher pour
que ça bouge 8 8 9 9 3 2.51 7.4
12
13
Ça dépend des départements, il y en a avec qui la
communication passe mieux, d'autres ça va moins
bien 8 8 9 7 1 3.21 6.6
14
Quand on a à élever la voix parce qu'on est fatigué,
ça crée un conflit 8 8 9 9 0 3.83 6.8
15
Pour nous c'est légitime que notre enfant reçoive les
services parce qu'on voit son potentiel en tant que
parent 9 9 9 9 9 0 9
16
Les thérapeutes ne voient pas toujours le potentiel de
l'enfant, j'ai l'impression que les thérapeutes retardent
le développement de l'enfant 9 9 7 7 7 1.10 7.8
17
Les thérapeutes se fient trop au diagnostic, au papier
médical pour décider si l'enfant a le potentiel ou pas
de faire certaines choses 9 9 7 7 8 1 8
18
Il fallait que j'engendre la communication par moi-
même, que je fasse les démarches 9 9 7 7 5 1.67 7.4
19
Il fallait que je fasse le suivi des papiers à remplir moi-
même 6 6 8 9 0 3.49 5.8
20
Quand on se tanne et qu'on hausse le ton, on n'a plus
une relation appropriée avec les intervenants 8 8 3 9 6 2.39 6.8
21
Les intervenants ont passé beaucoup de temps à
nous dire que mon enfant allait plafonner, qu'il n'irait
pas très loin, alors ça nous décourageait de faire des
demandes pour d'autres services 6 6 0 9 1 3.78 4.4
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22
Une fois que mon enfant a reçu le diagnostic
d'autisme, tous les services ont été coupés pendant
un temps sans qu'on le sache au début, on s'est
retrouvé dans une zone grise 6 6 0 9 0 4.02 4.2
23
D'une équipe à l'autre, d'un thérapeute à l'autre, la
communication varie, la situation est totalement
différente 7 7 9 9 0 3.71 6.4
24
Dépendamment de la perception que l'intervenant a
de l'enfant, la communication et les interventions sont
différentes 7 9 7 2 2.99 6.25
25
Des intervenants font un bon suivi, la relation devient
amicale 7 9 7 5 1.63 7
26
Des intervenants sont trop "by the book", ils ne
poussent pas les interventions très loin 7 7 9 7 7 0.89 7.4
27
Il a fallu que je me fâche, que j'insiste énormément
pour obtenir les services 9 9 9 9 0 4.02 7.2
28
J'ai la chance d'avoir de l'audace, de me lever debout,
d'avoir rencontré les bonnes personnes, mais d'autres
parents n'ont pas les mêmes ressources 9 9 9 9 9 0 9
29
C'est intolérable que les parents n'aient pas les
informations pour savoir quelle intervention serait
appropriée 9 9 9 9 7 0.89 8.6
30
Parfois, ce n'est pas dans la culture de certains
parents, surtout chez certaines femmes, d'hausser le
ton, de se fâcher ou d'insister: leur enfant est donc
automatiquement pénalisé 9 9 9 9 7 0.89 8.6
31
J'ai une réputation auprès des thérapeutes parce que
j'ai montré qui j'étais et ce que je voulais; j'ai
l'impression que les relations s'améliorent que je suis
plus respectée 5 5 9 7 5 1.79 6.2
32
Il a fallu à plusieurs reprises que j'insiste auprès des
intervenants parce que j'étais convaincu du problème
de mon enfant alors qu'ils me disaient le contraire 6 6 8 7 0 3.13 5.4
33
Je me fais dire que je n'entre pas par la bonne porte
donc il faut que j'attende encore, que je fasse d'autres
démarches: pourtant je suis là!! 7 7 8 9 0 3.56 6.2
34
Ça arrive qu'ils perdent les papiers, que les
procédures ne se fassent pas jusqu'au bout, que les
prescriptions se perdent 9 9 9 9 5 1.79 8.2
35
C'est déjà arrivé que je reçoive le plan d'intervention
d'une autre enfant 9 9 9 4 0 4.09 6.2
36
Le centre de réadaptation, c'est pas un garage, il gère
des humains 9 9 9 9 0 4.02 7.2
37 Il faut miser sur les rapports humains 9 9 8 9 9 0.45 8.8
38
Je comprends qu'ils ont des procédures à suivre,
mais ils ne devraient pas commencer par me dire que
je ne pourrai pas avoir les services parce qu'ils
manquent de ressources humaines et matérielles, pas
de budget 9 9 9 9 9 0 9
39
Au département où j'allais, au centre de réadaptation,
ils ne l'avaient pas du tout au niveau de la mise en
confiance 9 8 2 7 0 3.96 5.2
40
On se fait proposer souvent de passer par un autre
chemin, par d'autres procédures, mais je ne veux pas 8 8 9 9 0 3.83 6.8
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puissent avoir les mêmes services
41
La communication se fait par rencontre muiti, par
téléphone, par des rencontres 8 8 9 4 8 1.95 7.4
42
L'équipe muIti ne travaille pas ensemble, c'est
toujours toi avec tel intervenant, mais jamais de travail
d'équipe 8 8 6 9 0 3.63 6.2
43
L'équipe muIti est censée avoir une personne pivot
qui fait le lien, mais c'est moi qui avais à faire la
coordination 7 7 3 9 0 3.63 5.2
44 Pour moi, ça allait bien avec l'équipe muIti 4 4 9 4 9 2.74 6
45
Le syndrome de mon enfant est très rare alors les
Intervenants s'arrêtaient au diagnostic sans pousser
plus loin 8 8 9 9 8 0.55 8.4
46
Pendant la réunion, je leur ai expliqué ce que je
comprenais et percevais du syndrome de mon enfant
sans m'arrêter à ce que le médecin pouvait dire 6 6 9 5 9 1.87 7
47
Après que j'ai pris la parole pour expliquer le
syndrome aux intervenants, j'ai senti d'abord un froid,
j'ai fait comme si de rien n'était et ça s'est replacé 6 6 3 6 9 2.12 6
48
Il ne faut pas s'arrêter aux moyens les plus faciles
(ex.:gavage), il faut trouver les moyens qui aident
vraiment l'enfant maintenant et qui sont appropriés
pour les parents 8 8 9 8 9 0.55 8.4
49
La structure est lourde avant qu'on ait accès à de
l'écoute, des services 9 9 3 9 3 3.29 6.6
50
Je suis la mère, je devrais avoir mon mot à dire sur
les services 9 9 9 9 9 0 9
51
On a une vie en dehors du bureau de l'intervenant, il
faut qu'ils prennent ça en compte dans l'intervention,
qu'ils fassent preuve de créativité 9 9 9 9 2 3.13 7.6
52
Si on ne veut pas suivre leur guide, il faut que nous
fassions les recherches nous mêmes 9 8 9 8 2 2.95 7.2
53
Comment ça se fait que je pense à certaines choses,
au niveau des interventions, et que les professionnels
n'y songent pas ? 8 9 9 9 2 3.05 7.4
54
On ne se faisait pas offrir les services adaptés
(déplacement en véhicule avec une chaise roulante) 9 9 0 8 0 4.76 5.2
55
J'adore mon enfant, elle est géniale, mais c'est
tellement lourd d'avoir à toujours faire les démarches
qu'il faut que je prenne du temps pour moi 9 9 9 8 0 3.94 7
56
Lors d'une rencontre, ils m'ont fait faire des tests,
j'avais l'impression d'avoir à faire les bons choix à
leurs yeux, d'avoir à répondre de la bonne manière 9 8 9 8 0 3.83 6.8
57
Ils me faisaient un peu la leçon sur ce que je donnais
à mon enfant comme nourriture 8 8 9 8 1 3.27 6.8
58
Ça me stress que six intervenants me regardent en
même temps, m'observent pendant que je prépare la
nourriture pour voir si je fais tout comme il faut 8 8 9 9 3 2.51 7.4
59
Les intervenants qui observent mon enfant pendant
que je lui prépare de la nourriture et la nourrit ne
voient pas la vraie situation, comment ça se passe
réellement à la maison 8 8 9 9 9 0.55 8.6
60 Quand on est allé voir des spécialistes (en dehors du 8 8 9 9 9 0.55 8.6
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centre de réadaptation), on a eu à raconter notre
histoire plusieurs fois à plusieurs personnes. Quand
tu retournes au centre de réadaptation, il faut encore
tout raconter, à tous les intervenants
61
J'ai l'impression que les intervenants ne lisent pas les
dossiers, pourtant ce devrait être un outil de
communication important 8 8 9 9 7 0.84 8.2
62
Si tu as le malheur de faire appel à un autre milieu, on
se fait dire des choses contraires 7 7 9 8 0 3.56 6.2
63
Le premier endroit où on a fait affaire, ils n'ont pas pu
trouver le problème de ma fille, alors on a eu à
changer de milieu 9 9 6 8 0 3.78 6.4
64
J'hésite à changer de quartier parce qu'il faudrait que
je recommence tout le processus, que je rétablisse
les liens avec les intervenants 3 3 9 9 0 4.02 4.8
65
66
On a de la difficulté à avoir des réponses, je suis
patient, mais j'ai des limites; je passe pour le méchant 9 9 7 8 0 3.78 6.6
67
Je suis allée à une rencontre où il passait leur temps
à me dire de ne pas me fâcher parce qu'ils sont
habitués à mon conjoint qui est plus ferme 9 9 0 5 0 4.51 4.6
68
Je suis ferme, mais je suis poli, je ne leur dit pas de
gros mots. Je comprends que ce n'est pas agréable
que je me fâche, mais si je ne le fais pas, ça n'aboutie
pas 9 9 5 3 3 6.5
69
À l'école on n'avait pas d'ergo, il fallait passer par la
personne responsable pour prendre un rendez-vous,
mais elle ne l'a pas fait. Nous l'avons fait nous-
mêmes, et on se l'ait fait reprocher 9 9 6 5 0 3.70 5.8
70
Ils nous disent que nous sommes l'expert de notre
enfant; mais je n'ai pas étudié en médecine! 9 9 2 9 0 4.44 5.8
71
Ils ne nous donnent pas de services, mais nous
montrent comment faire, notre tâche s'alourdit, il faut
jouer tous les rôles de spécialistes 9 9 9 9 0 4.02 7.2
72
J'ai demandé d'être coachée pour prendre soin de
mon enfant à la maison: je suis devenue la spécialiste
de mon enfant à tous les niveaux 9 9 7 9 8 0.89 8.4
73
Dans deux services (Solidarité de parents et J'me fais
une place en garderie). Ils m'ont donné beaucoup de
support humain, ils nous ont permis d'accéder à des
services 9 9 9 9 8 0.45 8.8
74
À je me fais une place en garderie, le contact avec les
intervenantes était génial, je continue de voir à
l'occasion des intervenantes qui connaissent encore
mon enfant 9 9 9 9 9 0 9
75
Quand on est traité comme des humains, que les
intervenants reconnaissent notre potentiel de parents,
c'est très bien 9 9 9 9 9 0 9
76
Dans certains services, ils nous victimisent,
grossissent les problèmes et la situation 9 9 9 8 2 3.05 7.4
77
Au communautaire, j'avais plus l'impression que
j'avais ma place, que je faisais partie de l'équipe et
que j'avais quelque chose à apporter 9 9 9 9 0 4.02 7.2
78 Il faut que je puisse travailler en équipe avec les 9 7 9 9 8 0.89 8.4
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intervenants, qu'on fasse le travail ensemble
79
Je me suis renseignée, je me suis formée parce que
les services que je recevais étaient trop fragmentés.
J'avais besoin d'une vision plus globale. 7 7 9 8 0 3.56 6.2
80
La spécialiste ne s'investit pas de façon personnelle,
elle se contente de travailler le langage sans
considérer le problème globalement 5 5 9 8 5 1.95 6.4
81
Il faut que l'enfant soit considéré comme un personne
entière, pas juste comme un coeur, un poumon parce
qu'on est dans tel service qui focusse sur leur propre
priorité 6 6 9 9 8 1.52 7.6
82
Il faut qu'on se concerte, que les intervenants
conviennent d'objectifs communs autour desquelles
les interventions de tout le monde vont converger 6 6 9 9 0 3.67 6
83
Je trouve que c'est beaucoup de se retrouver entouré
d'autant d'intervenants 6 6 9 8 8 1.34 7.4
84
Mon enfant n'est pas un fardeau pou moi, mais les
intervenants me mettent tellement de pression que ça
finit par en devenir un 6 6 9 8 2 2.68 6.2
85
Il faut respecter le rythme des parents, ne pas
pousser des interventions pour lesquelles les parents
ne sont pas prêts 6 6 9 8 8 1.34 7.4
86
Je n'aime pas quand les intervenants viennent chez
moi pour me poser des questions, j'ai l'impression
qu'ils entraient trop dans mon intimité 7 0 6 8 3.59 5.25
87
Je me retrouve toujours avec deux intervenants
contre moi; je serais plus à l'aise s'il n'y avait qu'une
seule personne qui venait me rencontrer 4 4 0 5 8 2.86 4.2
88
On avait l'impression que quand il venait dans notre
environnement, c'était pour vérifier si notre enfant
avait tout ce dont elle avait besoin, comme pour nous
surveiller 9 9 9 5 4 2.49 7.2
89
On a déménagé pour que notre appartement soit
mieux adapté pour notre enfant qui est en chaise
roulante 9 8 0 5 0 4.28 4.4
90
On a souvent l'impression d'être pris en défaut par les
spécialistes 9 8 7 8 0 3.65 6.4
91
Parfois j'ai d'autres idées que les intervenants et je
veux aider mon enfant à ma manière 9 8 9 8 8 0.55 8.4
92 On a l'impression d'avoir toujours à être performant 9 8 9 9 6 1.30 8.2
93
J'ai l'impression parfois de quêter des services,
d'avoir à être reconnaissante pour les services que je
reçois 9 8 9 9 0 3.94 7
94
Moi et mon conjoint travaillons; tous les spécialistes
se concertent pour trouver un temps de rendez-vous
mais nous, nous avons à nous plier à leurs
disponibilités pour s'assurer d'avoir le service 3 3 9 9 0 4.02 4.8
95
C'est arrivé que je me déplace pour rien, que je fasse
trois heures de déplacement pour ne rien me faire
dire (ex: les résultats des tests ne sont pas rentrés) 9 9 9 8 2 3.05 7.4
96
Même si on leur dit qu'on a une vie en dehors de
l'hôpital, du centre de réadaptation, ça ne change pas
la situation 9 9 9 9 0 4.02 7.2
97 C'est déjà arrivé qu'un rendez-vous pour lequel je me 9 7 9 0 0 4.64 5
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II suis déplacée soit annulé parce que c'était la fête de
l'intervenante
98
Un intervenant nous a annoncé cinq minutes avant le
PSI que notre enfant était sûrement autiste ; nous
étions anéantis, découragés. En plus le PSI ne servait
plus à rien parce que on nous a annoncé en plus que
notre enfant allait être transféré de service 7 7 9 9 0 3.71 6.4
99
Une travailleuse sociale qui prétendait connaître notre
histoire nous disait que nous n'avions pas accès à
des services que je jugeais pourtant essentiels pour
mon enfant 9 9 0 9 0 4.93 5.4
100
Les intervenants me donnaient l'impression qu'ils
pensaient que ma femme n'était pas apte à s'occuper
de notre fille alors que ce n'est pas du tout le cas 9 9 0 5 0 4.51 4.6
101
C'est intimidant de se retrouver devant tous ces
intervenants qui te questionnent et qui parfois te
jugent 9 9 9 9 1 3.58 7.4
102
Ils ont fait passer un test de Ql à ma fille, mais les
tests de Ql servent à faire perdre des services:
pourquoi m'a-t-on conseillé cela ? 9 9 9 9 3 2.68 7.8
103
Je refuse de faire passer les tests de Ql jusqu'à ce
que mon enfant aille à l'école pour ne pas qu'il perde
de services 7 5 9 9 8 1.67 7.6
104
Ma fille a passé un test de Ql et a reçu un diagnostic
de retard mental sévére alors qu'elle ne l'est pas du
tout: le test n'était pas adapté pour elle 6 5 9 9 0 3.70 5.8
105
C'est insultant que des spécialistes nous fassent
passer des tests, qu'ils se fient à leur papier et leurs
théories sans qu'ils ne prennent en considération que
ma fille est une personne à part entière 8 8 9 9 0 3.83 6.8
106
Les intervenants se moquent parfois de la personne
(ma fille) qui est devant eux; ils n'ajustent pas leurs
interventions à ses besoins, ne la salue même pas 8 8 9 8 0 3.71 6.6
107
Une intervenante qui avait pourtant une formation
universitaire avait un comportement totalement
inadapté, elle grafignait ma fille, lui mettait deux
couches, perdait ses vêtements. On a dû faire une
plainte contre elle. 9 9 9 0 0 4.93 5.4
108
On a du menacer de ne pas retourner notre enfant à
l'école pour que notre plainte porte à conséquence 9 9 9 0 0 4.93 5.4
109
Ils me disaient souvent que j'étais un des seuls à me
plaindre, mais je jugeais que certaines choses étaient
inacceptables 9 9 9 0 0 4.93 5.4
110
On a déjà reçu, par l'entremise de notre fille, une
lettre pour la neurologue qui ne nous était pas
adressée: c'est inacceptable de ne pas nous expliquer
ce qu'ils désirent savoir 9 9 7 8 0 3.78 6.6
111
On est des parents d'enfant avant tout; nos enfants
ont eu une vie 9 9 9 9 8 0.45 8.8
112
A force de parler fort, ça va mieux, je suis plus
respecté, j'obtiens plus de réponses 9 9 7 8 0 3.78 6.6
113
On avait beaucoup de difficulté à avoir des retours
d'appel 9 9 7 8 0 3.78 6.6
114 Les intervenants nous disent qu'on a pas besoin de 9 9 7 9 2 3.03 7.2
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certains services alors que nous en voulons, que
nous en avons besoin
115
Parce que ma fille évolue bien, j'ai l'impression que
les intervenants sont moins tentés de nous offrir des
services 9 9 7 9 1 3.46 7
116
Sur le territoire où nous sommes, nous n'avons pas
accès à des services dont mon enfant a pourtant
besoin; la responsabilité nous revient (parents) pour
les trouver 9 9 7 9 0 3.90 6.8
117
Il y a toujours deux opinions contraires au privé et au
public: est-ce que j'exagère où le public s'investit de
moins en moins ? 9 9 7 9 0 3.90 6.8
118
Comment deux professionnels qui ont le même
diplôme peuvent dire deux choses totalement
différentes. 9 9 7 9 0 3.90 6.8
119
Il n'y a personne pour nous dire quel choix est le bon
face aux opinions contraires des spécialistes. Ça crée
des malaises 9 8 9 9 0 3.94 7
120
G,est comme si d'un côté ils nous décourageaient et
de l'autre nous encourageaient: on ne s'y retrouve
plus 9 8 5 9 0 3.83 6.2
121
Tout ce que les spécialistes connaissent du syndrome
de notre fille est complètement négatif, dramatique:
notre fille n'a pas choisi d'être handicapés alors on
s'est débrouillé par nous-mêmes et elle a fait plein de
progrés inattendus 9 8 9 8 8 0.55 8.4
122
Les spécialistes nous donnent l'impression de faire le
moindre effort parce qu'il s'arrêtent aux prévisions
négatives en prévoyant à l'avance qu'elle ne pourrait
rien faire, qu'elle ne se développerait pas 9 8 9 8 5 1.64 7.8
123
On m'a donné un diagnostic très tragique qui prédisait
que ma fille mourrait très jeune: j'ai décidé de lui
donner plein d'amour et de stimulation et aujourd'hui
elle va de mieux en mieux 9 9 9 8 5 1.73 8
124
On m'avait dit que ma fille ne sourirait jamais;
pourtant aujourd'hui elle est épanouie et heureuse,
elle rit, sourit 8 9 9 8 2 2.95 7.2
125
Certains spécialistes y mettent beaucoup de coeur,
embarquent dans les efforts faits par ma fille et par
moi 9 9 9 8 0 3.94 7
126
C'est inacceptable que les thérapeutes ne mettent
pas autant d'effort et de coeur que l'enfant en met lui-
même 9 9 8 8 3 2.51 7.4
127
L'ergo avait de la difficulté à établir un lien convivial
avec ma fille; on a dû changer d'ergo 9 9 8 8 0 3.83 6.8
128
Les intervenants nous disent qu'eux ils connaissent
ça, mais je ne sais pas si c'est tout le temps vrai 9 9 8 8 0 3.83 6.8
129
C'est important que les enfants soient en confiance,
en sécurité, il faut donc que les intervenants aillent
une bonne attitude, qu'ils soient à l'écoute 9 9 9 9 8 0.45 8.8
130
Nos enfants sont hypersensibles, ils doivent négocier
avec plein de gens dans plein de situations
désagréables: c'est essentiel qu'ils se sentent en
confiance 9 8 9 9 8 0.55 8.6
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131
Je ne veux pas que mon enfant pleure, qu'elle prenne
les choses dramatiquement, elle a déjà assez de
problème alors on essaie de lui faciliter les choses 9 8 6 8 8 1.10
n
132
Notre fille devrait être renfermée, pourtant elle est
extrêmement affectueuse: c'est qu'elle a bien travaillé 9 8 7 8 0 3.65 6.4
133
On aimerait qu'on nous remercie nous aussi en temps
que parent d'avoir bien travailler avec notre enfant 8 6 6 8 0 3.29 5.6
134
Il y a différentes étapes dans notre découverte du
monde des thérapeutes: d'abord le bombardement
d'information, ensuite l'émotivité, puis
progressivement plus de stabilité 5 5 7 8 8 1.52 6.6
135
Je suis toujours aimable avec les thérapeutes, mais
j'ai appris à être plus ferme, plus précise dans mes
demandes 4 3 7 8 4 2.17 5.2
136
Quand on rencontre différents parents, on voit les
étapes où ils sont rendus, on les comprend parce
qu'on l'a déjà vécu 7 9 9 9 8 0.89 8.4
137
Quand tu arrives dans le système, tu ne le connais
pas nécessairement. J'ai appris à être précise dans
mes demandes 4 1 6 8 5 2.59 4.8
138
Je suis émotionnelle, donc maintenant j'ai appris à le
dire quand je ne veux pas d'un service, quand je voix
que quelque chose me dérange 3 1 8 9 0 4.09 4.2
139
J'ai appris à dire non, à dire quand je ne suis pas
contente d'une situation 3 1 7 9 0 3.87 4
140
Qn s'aperçoit que quand on finit par dire non pour un
service, ils se démènent tout à coup pour nous
trouver autre chose 3 1 8 8 0 3.81 4
141 J'ai appris à être moins impliquée émotionnellement 7 1 0 8 0 3.96 3.2
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J'ai appris que je pouvais magasiner les services, que
je pouvais refuser les services des intervenants qui ne
nous satisfont pas 3 7 9 8 8 2.35 7
143
J'ai appris à ne pas me sentir redevable des services
et des thérapeutes 4 5 7 9 0 3.39 5
144
Il faut que la population en général apprenne à
donner du bien les uns aux autres, il faut s'impliquer,
faire changer le cours des choses 7 7 7 9 0 3.46 6
145
Avant, les enfants étaient institutionnalisés: ils se
retrouvaient dans un cadre stricte, mésadapté 7 7 9 9 0 3.71 6.4
146
La désinstitutionalisation permet aux enfants d'avoir
un cadre de vie plus normal, plus adapté 7 7 9 9 8 1 8
147
C'est un débat de société de prendre conscience de
notre vulnérabilité 7 5 9 9 6 1.79 7.2
148 Ma fille m'a appris à demander du soutien, du support 6 5 9 8 3 2.39 6.2
149 Il faut travailler en équipe, partager 7 7 9 9 0 3.71 6.4
150
Dans une société individualiste, notre enfant nous a
appris à vivre 4 5 5 9 0 3.21 4.6
151
Quand mon enfant est arrivée, j'ai appris à prendre du
temps, à respirer, à ne plus courir 4 5 5 8 8 1.87 6
152
Qn apprend à revenir à des plaisirs simples (ex.: les
enfants aveugles profitent de la chaleur du soleil,
sans pourtant voir les éclaircies) 5 5 7 8 8 1.52 6.6
153
Il y a un petit peu de prise de conscience, mais les
intervenants sont toujours pris dans le système 5 5 7 8 3 1.95 5.6
152
Il iczyl154 On n'est pas sorti du virage ambulatoire 5 9 8 9 0 3.83 6.2
155
On le reconnaît quand on rencontre des intervenants
compétents, on regrette quand on les perd 6 5 9 9 0 3.70 5.8
156
Pour ceux qui n'ont pas à coeur le système, la
situation actuelle favorise les listes d'attente, les refus
de services 7 5 6 9 9 1.79 7.2
157
Il faut que j'aille au privé pour maintenir les services
sinon je les perds et je dois me réinscrire sur les listes
d'attente 7 5 6 9 0 3.36 5.4
158
Une intervenante m'a orienté vers un endroit pour
obtenir une subvention, mais le centre de
réadaptation a été réticent; tout à coup ils m'ont
trouvé les sous. Ils se sont débrouillés 7 5 9 9 0 3.74 6
159
On se sent mieux quand il y a un changement
d'attitude qu'ils ne s'apitoient pas sur le manque de
ressources, de services 7 5 6 8 0 3.11 5.2
160
Du côté anglophone (centre de réadaptation), il y a
beaucoup plus de soutien communautaire et je
n'entends personne se plaindre du manque de
ressources alors qu'ils le vivent autant qu'en milieu
francophone 7 7 6 5 0 2.92 5
161
Je me trouve privilégiée que mon enfant ait autant de
services, mais un enfant qui aurait moins de
problèmes, lui, n'en obtiendrait pas autant 7 5 9 8 0 3.56 5.8
162
Je trouve que les GRDI et les CRDP se retirent
rapidement, dés que l'enfant entre à l'école 7 5 9 9 0 3.74 6
163
C'est en allant à la joujouthèque que j'ai appris que
mon fils n'avait plus de services; les intervenants ne
m'avaient même pas appelés 7 7 9 9 0 3.71 6.4
164
La joujouthèque ne voulait plus prêter de sacs de
jouets, mon fils a fait une crise, il ne comprenait pas 5 4 9 9 0 3.78 5.4
165
Personne n'est venu expliquer à mon enfant ce qui
allait arriver quand les services ont pris fin 5 9 9 9 0 3.97 6.4
166
Ce qui est le plus dure, c'est que tu t'attends à ce que
les Intervenants nous traitent, nous et nos enfants,
comme des personnes humaines alors que ce n'est
pas toujours ce qui se passe 6 7 9 8 0 3.54 6
167
Nous nous sommes déjà fait dire qu'on ne nous
expliquerait pas quelque chose parce qu'on ne
comprendrait pas: il faut pourtant nous expliquer, c'est
essentiel qu'on comprenne 7 7 9 9 0 3.71 6.4
168
Ce doit être encore plus dure pour les familles
immigrantes qui ne connaissent pas le système 7 7 7 9 0 3.46 6
169 Ce qu'il faut. C'est de la volonté 7 7 9 9 9 1.10 8.2
170
Il faut savoir que chaque enfant est différent, que ce
sont des personnes intelligentes, sensibles 9 7 9 9 9 0.89 8.6
171
Une fois, on a fait le PSI chez nous, pour changer la
dynamique: deux intervenants n'ont pas voulu de
cette relation amicale, ne voulait pas dépasser la ligne
parent/professionnel 7 7 9 9 0 3.71 6.4
172
On ne peut pas créer de liens, de rapports avec tous
les intervenants parce que certains ne veulent pas 8 7 6 9 0 3.53 6
173
Une fois, j'ai changé ma place dans une rencontre
pour me sentir moins menacée, moins observée et 2 2 9 8 0 4.02 4.2
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II
avoir l'impression de me mêler au groupe
d'intervenants
174
Ce n'est pas facile d'être à l'aise dans un PSI, surtout
pour les personnes qui sont plus gênées que d'autres 4 6 6 9 2 2.61 5.4
175
Une fois j'ai pleuré pendant un PSI et un m'a conseillé
un psy !! 1 3 6 9 0 3.70 3.8
176
C'est décevant quand une hiérarchie s'installe entre
parents et intervenants 7 7 8 8 0 3.39 6
177
Quand il n'y a pas de hiérarchie, on a l'Impression
d'être plus écouté 2 5 8 8 0 3.58 4.6
178
Moi, mon image du milieu de la réadaptation c'était
l'entraide, la passion, l'implication: je me suis plutôt
retrouvée devant une machine, une superstructure
rigide 5 5 9 9 0 3.71 5.6
179
Les intervenants qui veulent faire plus, qui veulent
s'impliquer avec passion sont pointés du doigt et se
dirigent vers le privé pour se réaliser 4 6 9 9 0 3.78 5.6
180
A l'hôpital, ils n'ont pas le temps de s'arrêter à
l'enfant, ce qui compte pour eux c'est la mécanique 4 6 6 9 0 3.32 5
181
Je crois que le CRDI et le CRDP devraient se mêler
l'un à l'autre, travailler en équipe pour pouvoir fournir
aux enfants des services adaptés qui respectent leur
rythme de développement 9 8 4 9 0 3.94 6
182
Je ne comprends pas la fermeture d'esprit des
centres les uns avec les autres 7 8 4 9 0 3.65 5.6
183
Ça devient une question territoriale, tu songes à aller
vivre ailleurs pour que les services soient meilleurs 9 8 9 8 0 3.83 6.8
184
C'est étrange que les gens en région n'aient pas les
mêmes services qu'à Montréal 7 8 3 9 0 3.78 5.4
185
Les travailleurs sociaux sont là en cas d'urgence, les
gens ont peur d'eux, de se faire enlever leur enfant.
Pourtant le travailleur social devrait être un partenaire
présent du début à la fin 9 9 6 5 0 3.70 5.8
186
Le travailleur social devrait nous fournir des infos sur
les services 9 9 9 9 0 4.02 7.2
187
Parce qu'on n'était pas une famille dysfontionnelle, on
n'a jamais vu le travailleur social 1 3 9 9 0 4.34 4.4
188
Il y a des travailleurs sociaux qu'on aime plus que
d'autres et qu'on regrette quand on les perd 1 3 9 5 0 3.58 3.6
189
J'ai déjà demandé d'avoir un thérapeute masculin
parce que j'étais sure qu'il ne partirait pas en congé
de maternité 2 3 9 9 0 4.16 4.6
190
Mon enfant vit des peines d'amour quand la
thérapeute s'en va 3 3 7 9 0 3.58 4.4
TOTAL 7.26 7.16 7.21 7.74 2.59 2.94 6.39
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Mot de l'équipe
C'est avec plaisir que nous vous présentons
notre bilan annuel. Nous avons accompagné
activement soixante-cinq (65) familles pendant la
dernière année afin de soutenir l'inclusion en
milieu de garde de leur enfant. Cela permet
maintenant à Justin, Hadi et compagnie de vivre
la super aventure d'avoir un cercle d'amis en
service de garde !
L'arrivée d'une nouvelle intervenante dans
l'équipe, Véronique Durand-Jodoin, et le retour
de notre collègue, Nathalie Dubeau, de son
congé de maternité (félicitation pour le beau
Félix !) ont permis d'offrir nos services à
davantage de familles. Pour autant, trouver une
place en service de garde cette année n'était
pas facile avec les longues listes d'attente et
nous sommes fiéres d'avoir relevé ce défi avec
des milieux qui intégraient pour la première fois.
Grâce aux soutiens financiers de \'Office des
personnes handicapées du Québec, du
ministère de la Famille et des Aînés et de la Ville
de Montréal, nous avons organisé le forum Bâtir
des complicités, qui a réuni le 2 mai dernier plus
de deux cents quarante (240) partenaires de
l'inclusion en milieu de garde des enfants vivant
des situations de handicap.
Dans le cadre du forum, nous avons créé et
donné une affiche plastifiée Bâtir des
complicités ! qui présente les partenaires, leurs
rôles et un schéma du processus d'inclusion.
Nous avons également réalisé et diffusé un
document audiovisuel intitulé Tous ensemble !
Nous remercions les familles, les services de
garde et nos partenaires qui ont participé au
documentaire. Merci également à la réalisatrice
Marie-Claude Gagnon et à l'équipe de Parce
que films inc.
Le forum était une magnifique rampe de
lancement de l'affiche et du documentaire, en
plus d'être un moyen pour favoriser le
partenariat sur l'île de Montréal entre les
services de garde, les centres de réadaptation,
les centres de santé et de services sociaux et
les organismes communautaires.
En terminant, je tiens à souligner l'incroyable
travail de l'équipe, des bénévoles et des
partenaires de J'me fais une place en garderie.
Tous ensemble, nous faisons la différence !
Christine Duquette
Coordonnatrice et intervenante
Mot du conseil d'administration
J'me fais une place en garderie a encore
multiplié ses efforts pendant la dernière année
pour soutenir l'inclusion en service de garde. Le
présent bilan reflète bien l'implication de notre
corporation dans la communauté montréalaise.
Le conseil d'administration est fière des
réalisations de J'me fais une place en garderie.
Nous avons non seulement desservi plus de
familles, nous avons également développé nos
outils d'intervention et de promotion en vue de
soutenir l'inclusion en milieu de garde des
enfants vivant des situations de handicap.
La corporation avait cinquante-deux (52)
membres en date du 31 mars 2008. Le conseil
d'administration s'est réuni à six (6) reprises
durant la dernière année. En plus de voir à la
saine gestion et au bon fonctionnement de la
corporation, le conseil d'administration a rédigé
et adopté une politique de gestion des
ressources humaines. Cette dernière précise les
conditions de travail des employés.
Sur le plan financier, la situation de la
corporation s'est sensiblement améliorée avec
l'augmentation de 30 600$ à 33 393$ de la
subvention récurrente du programme de soutien
aux organismes communautaires (PSOC) de
régence de santé et des services sociaux de
Montréal. Par contre, la situation financière de
J'me fais une place en garderie demeure très
précaire. Notre principale bailleur de fond,
l'Agence de santé publique du Canada a informé
les organismes gestionnaires d'un projet dans le
cadre du programme d'action communautaire
pour les enfants (PACE) que le renouvellement
de la subvention triennale était encore cette
année reconduite seulement pour un an, avril
2009, afin de poursuivre leur réflexion sur
l'avenir du programme.
Avant de conclure, j'aimerais rendre hommage
et remercier Mme Louise Desaulniers pour sa
généreuse et précieuse implication bénévole au
sein de J'me fais une place en garderie et de
son conseil d'administration.
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Au nom du conseil d'administration, je félicite et
remercie chaleureusement l'équipe pour leur
excellent travail. Je remercie également les
parents et les services de garde pour leur
J'me fais une place en
Notre mission :
J'me fa/s une place en garderie est un
organisme sans but lucratif qui soutient les
familles d'enfants âgés de 5 ans et moins ayant
une déficience motrice dans leurs démarches
pour les inclure aux activités d'un service de
garde accrédité par le gouvernement du Québec
et situé sur l'île de Montréal.
Nos interventions :
n  Le modèle d'intervention repose sur une
approche écosystémique et d'empowerment.
L'équipe intervient dans le milieu auprès des
principaux acteurs de l'inclusion de l'enfant :
ses parents, les services de garde et les
services de réadaptation.
n  Tout au long du processus d'inclusion, selon
les besoins, les intervenantes valorisent les
compétences et les habilités des parents, du
personnel des services de garde et des
services de réadaptation à identifier les
besoins et trouver les moyens pour soutenir
la participation sociale de l'enfant à la vie
quotidienne de son service de garde.
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confiance et leur engagement envers les
enfants.
Jean-François Marchand
Président du conseil d'administration
garderie, au jour le jour I
Nos orientations :
•  Chaque inclusion est individualisée et
repose sur la communication, la
collaboration et le partenariat entre le
parent, le personnel des milieux de garde
et des services de réadaptation;
•  Le parent et le personnel du milieu de
garde et du service de réadaptation sont
au coeur du processus d'inclusion;
•  L'inclusion sociale est la pleine
participation de l'enfant ayant des
besoins particuliers à la vie quotidienne
du milieu de garde;
•  Le service de garde est un milieu de vie
stimulant où les objectifs de réadaptation
s'intégrent aux jeux et aux routines;
•  Les services et programmes de
réadaptation, d'adaptation et de soutien à
la participation sociale compensant les
incapacités d'une personne ayant une
déficience doivent être défrayés par la
collectivité et offerts gratuitement aux
utilisateurs.
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Historique :
2007 Transfert de la Maison répit Oasis inc. vers la corporation, de la gestion du projet J'me
fais une piace en garderie, financé par ie programme d'action communautaire pour ies
enfants (PACE) de l'Agence de santé pubiique du Canada.
2006 Obtention d'un financement du programme de soutien aux organismes
communautaires (PSOC) de l'Agence de ia santé et des services sociaux de Montréal.
Création d'un site Internet.
2005 J'me fais une piace en garderie réunit 140 partenaires au symposium Grandir ensemble
sur l'inclusion en services de garde des enfants ayant des besoins multiples.
2004 Assemblée générale de fondation, activités du lOième anniversaire.
2003 Fondation de la corporation J'me fais une piace en garderie inc.
Incorporation et obtention d'un numéro de bienfaisance.
1998 Changement d'organisme parrain : Maison Répit Oasis inc.
1994 Naissance du projet J'me fais une piace en garderie, financé par le programme d'action
communautaire pour les enfants de l'Agence de santé pubiique du Canada et parrainé
par le bureau montréalais de l'Association de ia paralysie cérébrale du Québec inc.
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Bilan d'activités 2007-2008
Des chiffres qui parient :
65 enfants soutenus au courant de
l'année, parmi lesquels nous retrouvons
38 nouveaux suivis. 16 enfants sont sur la
liste d'attente. 75% des enfants ont une
déficience associée. 56% des familles
sont issues de différentes communautés
culturelles. 45% des familles inscrites
vivent sous le seuil de la pauvreté. Des 65
enfants suivis, 13 sont en recherche d'un
milieu de garde, 5 en attente d'une place.
6 ont changé de milieu de garde pour des
raisons diverses (déménagement,
fermeture du service de garde, place en
installation). Il y a eu un délai moyen de 3
mois pour trouver un service de garde.
Depuis 1994, 391 familles soutenues
dans l'intégration et plus de 660 familles
rejointes.
Le partenariat :
Nous avons collaboré cette année avec 62
services de garde dont, 29% en centre de la
petite enfance, 53% en milieu familial régis
par un bureau coordonnateur, 15% en
service de garde à but lucratif et 3% en
halte-garderie. 72% de ces milieux étaient
de nouvelles collaborations. En lien avec les
enfants, l'équipe a collaboré avec 136
intervenants (travailleuses sociales,
ergothérapeutes, physiothérapeutes,
éducatrices spécialisées, etc.) de 21
organismes différents (CLSC, centres de
réadaptation, hôpitaux et organismes
communautaires). 69% des familles sont
référées par les centres de réadaptation,
14% par les CSSS et 17% autres (centres
hospitaliers, services de garde, etc.).
Rayonnement
Chantai Marsolais a été honorée pour
son implication bénévole à J'me fais
une place en garderie le 29 octobre par
la députée de Rosemont, Mme Rita
Dionne-Marsolais;
Rencontre avec le Centre de la petite
enfance Picotine le 17 avril pour
échanger sur l'inclusion;
Rencontre avec le Protecteur du citoyen
le 14 mai au sujet d'un portrait qu'il fait
sur l'inclusion en service de garde des
enfants vivant des situations de
handicap;
Rencontre avec le Regroupement des
centres de la petite enfance de l'île de
Montréal pour offrir une formation sur
l'inclusion des enfants vivant des
situations de handicap;
•  Rencontre d'information avec l'organisme
à but lucratif Déclic qui offre des services
payants de soutien à l'intégration en
services de garde;
•  Rencontre avec Madame Diane Vandy de
la Conférence régionale des élus afin
d'expliquer les besoins des familles pour
le développement de nouvelles places en
service de garde;
•  Participation aux travaux du comité de
concertation sur la petite enfance du
Centre de santé et de services sociaux de
Dorval-Lachlne\
•  Membre du Regroupement des
organismes de promotion du Montréal-
Métropolitain]
•  Membre du conseil d'administration du
Comité régional des associations en
déficience Intellectuelle.
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Le transfert des connaissances
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•  Soutien téléphonique et envoi postal
d'informations aux parents des 16
enfants inscrits à la liste d'attente;
•  75 contacts téléphoniques ou
rencontres pour du soutien-conseil à
des partenaires du réseau de la santé,
du milieu communautaire, des services
de garde et à des familles ne répondant
pas aux critères, etc.;
•  Activité Portes Ouvertes le 23 avril 2007
avec le Comité régional des
associations en déficience intellectuelle,
le Regroupement des organismes de
promotion du Montréal-Métropolitain et
Solidarité de parents de personnes
handicapées pour inaugurer nos
nouveaux locaux;
enfants handicapés ayant d'importants
besoins du ministère de la Familie et des
Aînés]
Participation à l'enquête de l'Agence de ia
santé et des services sociaux de Montréal
sur le parcours des parents d'enfants de 17
ans et moins en attente de services du
programme déficience intellectuelle et
troubles envahissants du développement;
673 visites recensées sur notre site Internet.
Envoi d'une lettre à la Coopérative
Enfance famille pour les sensibiliser à la
difficulté des parents à trouver une
place en milieu de garde;
Conférence le 27 juin au ministère de ia
Famille et des Aînés - région de Laval
sur l'inclusion en service de garde;
Kiosque d'information le 17 et 18
octobre 2007 au colloque Grandir en
réadaptation, une perspective nationale
du CHU Ste -Justine;
Révision des objectifs du programme
communautaire pour les enfants
(PAGE) mise à jour des outils de
collectes et du rapport d'évaluation à
l'été 2007;
Participation aux travaux de la Table de
concertation de la région de Montréal
pour l'intégration en service de garde
des enfants ayant une déficience;
Participation aux rencontres du groupe
de travail sur la stimulation précoce du
Comité régional des associations en
déficience inteliectueiie]
Participation aux travaux du comité
d'admission de la mesure
exceptionnelle de soutien à l'intégration
dans les services de garde pour les
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Perfectionnement
n  Deux intervenantes de l'équipe ont participé à une formation intitulée Soutien aux
enfants présentant des défis particuliers offerte par le Centre d'aide et de soutien
aux intervenants et organismes en petite enfance (CASIOPÉ) sur l'invitation du
OPE Graffiti et du OPE Tchou-Tchou.
n  L'équipe a suivi une formation en intégration sensorielle.
Les Priorités 2008-2CX)9
> Développer notre financement pour répondre aux besoins des familles qui sont en
attente de nos services et développer des services aux parents d'enfants avec une
déficience intellectuelle, visuelle ou auditive, sans déficience motrice;
> Développer nos partenariats dans la communauté. J'me fais une place en garderie va
poursuivre ses démarches auprès des centres de réadaptation et des centres de santé
et de services sociaux de l'île de Montréal pour préciser les services que nous offrons
au niveau local et régional;
> Promotion et soutien à l'inclusion par la diffusion du document audiovisuel Tous
ensemble ! et de l'affiche Bâtir des complicités !
Bilan d'activités 2007-2CX)8 © J'me fais une place en garderie
